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Liebe Leserinnen, liebe Leser der Chance 2019,

die erste eigene Wohnung. Erinnern Sie sich noch
daran, wie Sie ausgezogen sind? Daran, wie Sie sich
ein groBes Stiick vom Elternhaus gelost haben?
Ein Schritt, der groBe Veranderung bedeutet. Bei mir
war es die Studenten-WG, mit der ich das Gefiihl von
Eigenstandigkeit und Verantwortung verbinde.

Die Chance 2019 hat das Schwerpunktthema ,,Wohnen“.
Aber was hat das mit Kinder- und Jugendhospizarbeit zu tun?
Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. begleitet Lebenswege
von Kindern und jungen Menschen mit lebensverkiirzender
Erkrankung. Fiir einige von ihnen und fur ihre Familien stellt
sich die Frage, ob und in welcher Form ein Auszug aus dem
Elternhaus sinnvoll ist. Die Entscheidung ist schwer, meist
von Zweifeln gepragt und hangt von vielen sachlichen und
emotionalen Aspekten ab, von denen in der vorliegenden
Ausgabe zu lesen ist.

Wo und wie kann ich mich als Mensch mit lebensverkiirzender

Erkrankung meinen Bediirfnissen entsprechend entfalten?
Darf ich von der verbleibenden Lebenszeit meines Kindes
Uiberhaupt etwas in fremde Hande geben? Wie wirkt sich
meine Entscheidung finanziell aus, kann ich mir das leisten?
Wie kann mein Kind durch die Kinder- und Jugendhospizarbeit
am besten begleitet werden?

Lesen Sie in der Chance 2019, welche Erfahrungen Eltern,
junge Erwachsene und ehrenamtliche sowie hauptamtliche
Mitarbeiter*innen diesbeziiglich machen und vor welchen
Herausforderungen sie stehen.

Wir stellen Projekte vor, z. B. die Moglichkeit fiir Menschen
mit Muskelerkrankung in einer fur ihre Bedurfnisse eingerich-
teten Wohnung Probe zu wohnen.

Letztendlich ist jeder Lebensweg einzigartig. Es gibt keine
richtige Antwort auf die Frage, ob das Elternhaus, eine
Wohneinrichtung oder andere Wohnformen den Bediirfnissen
aller Beteiligten am besten entsprechen. Wir zeigen lhnen
in diesem Heft Moglichkeiten und Erfahrungsberichte, geben

DenkanstoBe und sind sicher, dass jede Familie fir sich die
richtigen Entscheidungen trifft und ihren Lebensweg bestmog-
lich gestaltet. Wenn die Inhalte dieser Ausgabe dabei hilfreich
sind, freue ich mich.

Neben den Artikeln zum Schwerpunktthema finden Sie weitere
spannende Beitrage, bei deren Lektire ich lhnen viele neue
Erkenntnisse wiinsche.

Eine gute Zeit, und bleiben Sie an unserer Seite.

lhr und euer

i

Martin Gierse
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Liebe Vereinsmitglieder,

wir mochten uns ganz herzlich bei Ihnen fiir die
Unterstiitzung bedanken, mit der Sie den Deutschen
Kinderhospizverein e.V. auch im vergangenen Jahr
wieder begleitet haben.

Viele von Ihnen setzen sich seit Jahren fur die Kinder- und
Jugendhospizarbeit ein, ibernehmen vielfaltige Aufgaben
und geben uns Rickmeldungen, die unsere Arbeit befruchten.
Vor allem die Anregungen der Kinder und Jugendlichen mit
lebensverkiirzender Erkrankung, ihrer Geschwister und Eltern
helfen uns, die Angebote des Deutschen Kinderhospizvereins
e.V. weiter zu optimieren. Dafiir sagen wir Danke!

Die ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienste sind im
vergangenen Jahr weiter kontinuierlich gewachsen, was sich
u.a. an der steigenden Anzahl der Begleitungen sowie der
ehrenamtlich Mitarbeitenden ablesen lasst - Tendenz: weiter
steigend. 2019 haben wir den 1.000. ehrenamtlichen Mitar-
beiter begruBt.

Vorstand und Organisation

Mit Kontinuitat und organisatorischem Ausbau haben wir uns
auf die kiinftigen Aufgaben vorbereitet: In der Mitgliederver-
sammlung am 28. April 2019 wurde Vorstandsmitglied Albert
Kattwinkel fur zwei Jahre in den Vorstand wiedergewahlt.

ChDé?\ce

Eine weitere Grundlage hat der Vorstand neu geschaffen,
indem er die Verantwortung der Leitungsebenen in der
Organisation gestarkt hat. Es gibt mit Martin Saes seit dem
1. April 2019 eine Gesamtleitung unserer ambulanten Kinder-
und Jugendhospizarbeit. Zudem hat der Vorstand den neuen
Bereich ,,Offentlichkeitsarbeit“ ins Leben gerufen, den Silke
Keller leitet. Ferner beschloss der Vorstand, Stefan Kranz ab
dem 1. Juli 2019 als zweiten Geschaftsfuhrer einzusetzen.

Haus der Kinderhospizarbeit

Am 26. Marz 2019 besuchte uns Bundesfamilienministerin
Dr. Franziska Giffey im Haus der Kinderhospizarbeit in Olpe
und informierte sich uber unsere Arbeit. Ein besonderes Erleb-
nis war ihre Teilnahme an der AG Wohnformen. Die Ministerin
tauschte sich im Gesprach mit Eltern tber deren Lebens-
situationen aus und nahm wichtige Impulse mit - auf Seite 39
dieser Ausgabe finden Sie hierzu weitere Informationen.

Am 13. Mai 2019 fand in Absprache mit der Siiddeutschen
Kinderhospiz Akademie und der Lowenherz-Akademie im Haus
der Kinderhospizarbeit die Griindung des ,,Bundesarbeitskrei-
ses der Kinderhospizakademien* statt. Aufgabe wird es u.a.
sein, sich gegenseitig liber Konzepte und Arbeitsvorhaben in
Kenntnis zu setzen, inhaltlich den Diskurs zur Qualifizierung
der Bildungsarbeit anzuregen und Erfahrungen in der Bildungs-
arbeit auszutauschen.



Verantwortet von unserem Bereich ,,Inhalte und Entwicklung*
wurde das Projekt ,, Trauer im Kontext der Kinder- und Ju-
gendhospizarbeit* abgeschlossen und ein Positionspapier des
Deutschen Kinderhospizvereins e.V. verabschiedet. Zu diesem
Thema finden Sie weitere Informationen auf Seite 29 dieser
Ausgabe.

Unser Haus der Kinderhospizarbeit hat sich als ein Treffpunkt
von Familien, zum Beispiel im Rahmen der Selbsthilfeklausur
fur Eltern und des Elterndialogs sowie der Menschen aus
Ehrenamt und Hauptamt etabliert, die sich hier in Olpe
austauschen und die weitere Entwicklung unseres Vereins
vorantreiben und mitgestalten. Das freut uns sehr!

Aufgaben und Politik

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. ist ein von allen Seiten
geschatzter Ansprechpartner, wenn es um die Belange von
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit einer
lebensverkiirzenden Erkrankung geht. Durch die Teilhabe
von Familien an Projekten, der Planung und Durchfiihrung
von Angeboten, wird Partizipation als ein Grundprinzip der
Selbsthilfe mit Leben gefiillt. Diese Form der Teilhabe und
die Fachlichkeit des DKHV e.V. wertschatzen Politiker*innen
auf Landes- und Bundesebene ebenso wie Krankenkassen den

Machten Sie mit!

Erfahrung und Fachwissen sind Voraussetzungen fir die Bewal-
tigung unserer kommenden Aufgaben. Daher brauchen wir auch
im Vorstand Verstarkung und suchen weitere Vorstandsmitglieder,
die - wie wir auch - ihre Erfahrung und ihr Wissen in den Vor-
stand einbringen.

Bei Interesse konnen Sie sich gerne personlich an uns oder
per Email an Paul.Quiter@deutscher-kinderhospizverein.de
wenden.

Nur gemeinsam konnen wir die Arbeit fir unsere Auftrag-
geber - die Kinder, Jugendlichen, jungen Erwachsenen und
ihre Familien - sichern und neue Ziele setzen.

Wir freuen uns auf Sie und wiinschen Ihnen jetzt viel Freude
bei der Lektlire der ,,Chance“!

SoediS. gl L Dot b

(Sarah Friedrich) (Glinther Friedrich) (Albert Kattwinkel) (Paul Quiter)

Verein als kompetenten Verhandlungspartner auf Bundes- und
Landesebene erfahren. Diesen Part wollen wir auch in Zukunft
ausfullen und uns gesellschaftlich wie politisch noch starker
einbringen - zum Wohle unserer Kinder, Jugendlichen und
Eltern.

Ich bin Mitglied im DKHV e. V., weil ...

.. ich hier einen Raum fiir Austausch, neue
Erfahrungen und Trauer finde, den ich
mitgestalten oder auch ,,konsumieren* darf.

Susanne Hardi, Mutter
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Zum Gedenken

Britney Saurer
*22.03.2001 + 30.05.2018

Jaden-Jermain Askoul
*14.03.2011 + 22.06.2018

Maximilian Titus Kessel
*22.07.2006 + 21.10.2018

Malte Bernzen
*12.05.2012 + 30.12.2018

Michael Jiirgen Schulz
*17.10.1991 + 14.01.2019

Neo Haselhuhn
*12.08.2013 +20.01.2019

Lisa Kleikamp
*30.03.1994 + 13.02.2019

Jonas Achtstatter
*19.12.1994 + 15.04.2019

Kai Ortmans
*11.02.1998 + 10.06.2019

Niklas Korte
*06.11.1998 + 23.07.2019

Auf dieser Seite gedenken wir der Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen,
deren Familien durch eine Mitgliedschaft mit dem DKHV e.V. verbunden sind.

Gleichzeitig sind wir in Gedanken bei allen jungen Menschen, die gestorben sind Die
und durch den Deutschen Kinderhospizverein e.V. begleitet worden sind. Chance
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Nachrufe

Ein Band

aus Erinnerungen
begleitet den Weg,
der jenseits
weitergeht.

(n. Anne Loffler)

Traurig missen wir Abschied nehmen von Herrn Herbert
Antoni, der am 12. August 2019 im Alter von 70 Jahren
gestorben ist.

Herbert Antoni griindete 1990 gemeinsam mit anderen
Eltern den Deutschen Kinderhospizverein e.V. und legte
somit den Grundstein fur die Kinder- und Jugendhospiz-
arbeit in Deutschland.

Als Vater eines Kindes mit lebensverkiirzender Erkrankung
war es sein zentrales Anliegen, Moglichkeiten zur Begegnung
und zum Austausch fur Familien zu schaffen.

Unser aufrichtiges Mitgefiihl gilt seiner Familie.

Im Namen aller Familien, der ehren- und hauptamtlichen
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, aller Vereinsmitglieder

und des Vorstands

Deutscher Kinderhospizverein e.V.
Olpe

> P. Quiter

Herbert Antoni mit Eltern und Mitarbeiter*innen
im Kinderhospiz Balthasar

| 11 | | !. |
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Zahlen bereiteten ihm kein Kopfzerbrechen, ebenso wenig
die Tabellen fir Hochrechnungen und Jahresplanungen.

Seit dem 1. Oktober 2012 arbeitete Bernd Leinberger bei
uns im Deutschen Kinderhospizverein e.V. Als kaufmannischer
Referent libernahm er neben der Leitung der Vereinsverwal-
tung auch die Verantwortung fir die Erstellung der jeweili-
gen Finanzberichte. Bernd Leinberger hat sich ferner um die
IT-Struktur des Vereins gekiimmert, sich in Rechtsfalle ein-
gearbeitet und bei den Krankenkassen unsere Anspriche auf
Forderung nach Paragraf 39a Abs. 2 des Finften Sozialgesetz-
buches geltend gemacht. In seine Zeit fielen die Vorstands-
entscheidungen zum Bau des Hauses der Kinderhospizarbeit
in Olpe sowie zur Einfiihrung einer neuen Datenbank, deren
nachfolgende Umsetzungen er mit klugem rechnerischem
Kalkiil sowie mit viel Sachverstand begleitete und maBgeblich
mitgestaltete.

Bernd Leinberger war ein wunderbarer und tiberaus herzens-
guter Mensch, nie schlecht gelaunt und stets mit einer offenen
Tur und einem offenen Ohr fir die Anliegen seiner Kolleginnen
und Kollegen sowie seiner Vorgesetzten da. Mit seiner zu-
rickhaltenden, zugleich jedoch humorigen und feinfuhligen
Art pragte er nicht nur die Zusammenarbeit untereinander,
sondern auch jene zu unseren externen Geschaftspartnern.
Fir viele auBerhalb der Geschaftsstelle in Olpe vermag die
Arbeit von Bernd Leinberger auf den ersten Blick vielleicht
nicht sichtbar gewesen sein, doch war es nicht zuletzt auch
sein Verdienst, den Verein dort hinzubringen, wo er heute
steht. In seiner kurzen Zeit im Deutschen Kinderhospizverein e.V.
widmete sich Bernd Leinberger mit viel Idealismus und Hilfs-
bereitschaft, aber auch mit Hingabe den Zielen der Kinder- und
Jugendhospizarbeit.

Am 2. Januar 2019 verstarb Bernd Leinberger plotzlich und
unerwartet nach kurzer schwerer Krankheit im Alter von nur

58 Jahren.

> S. Kranz



,Das einzig Wichtige
im Leben sind die

- Spuren von Liebe,

-, die wir hinterlassen,

wenn wir ungefragt
weggehen und Abschied
nehmen mussen.

(nach Albert Schweitzer)

Am 13. Marz 2019 verstarb Susanne Loges, und es ist noch
keine Wirklichkeit, dass sie nicht wieder zuriickkommt.
Mit ihr verlieren der Deutsche Kinderhospizverein e.V., der
AKHD Paderborn/Hoxter und der Ehrenamtsrat eine engagierte
Mitstreiterin.

Beim AKHD Paderborn/Hoxter gehorte sie seit 2005 zu den
ersten Ehrenamtlichen und begleitete elf Jahre lang einmal in
der Woche Alina. Sie konnte erleben, wie aus einem Kind eine
junge Frau wurde (welche jedoch mittlerweile auch verstorben
ist). Im Dienst, in der Begleitung war Susanne absolut zuverlassig.
AuBerdem arrangierte sie immer wieder Aktionen mit lhrer
Tochter Astrid, um Spenden fiir den Dienst zu sammeln. Ein
Markenzeichen von Susanne war auch, dass sie gerne mit ihrem
Roller zum Dienstbiiro fuhr.

Susanne war eine ganz positiv gestimmte Frau, meistens mit
einem Lachen oder einem Scherz auf den Lippen. lhre Kraft

zog sie unter anderem aus ihrem Glauben, welcher sie be-
stimmt auch auf dem letzten Weg getragen hat.

Als eines der Griindungsmitglieder engagierte sie sich seit 2011
im Ehrenamtsrat und war seit 2017 dort auch als Sprecherin
tatig. lhre Hauptaufgabe bestand in der Organisation und
Verwaltung der Vereinskleidung, was ihr bis zuletzt sehr am
Herzen lag.

Durch ihre Krankheit wurde sie Ende 2017 in ihrer Arbeit sehr
stark gebremst. Aber sie machte, was sie konnte, lieB sich
nicht unterkriegen und war voller Hoffnung; sie kampfte bis
zum Schluss.

Susanne Loges verstarb, ohne von uns gegangen zu sein.

Ihr Engagement fur den Ehrenamtsrat, ihre Offenheit fir Neues
und ihr Mut bleiben spiirbar bei allen, die zuriickbleiben. Die
Mitglieder des Ehrenamtsrats wussten seit Beginn ihrer Krank-
heit, dass sie fehlen wiirde. Jedoch wusste keiner, wie groB
die Licke tatsachlich sein wird.

Manchmal gehen Menschen nicht von uns, sondern nur voraus.
Susanne soll nur vorausgegangen sein. Susanne Loges: warm-

herzig, verbindend und viel zu frith vermisst.

> A. Funfack

Nachrufe

NoeCA

In Erinnerung an Angelika Rimmek

Nach kurzer schwerer Krankheit verstarb Angelika Rimmek
im Dezember 2018 in Berlin. Seit dem ersten Deutschen
Kinderhospizforum im Jahr 2005 war sie als Diplom-Padagogin
maBgeblich an der Organisation aller Kinderhospizforen
beteiligt. Mit groBer Umsicht und Erfahrung sicherte sie die
Rahmenbedingungen zur Durchfiihrung der vielen Veranstal-
tungen, zu denen auch der ,,Markt der Moglichkeiten“ ge-
horte. Vielen haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern, die bei den Kinderhospizforen mitwirkten,
ist sie als stets hilfsbereite, geduldige und sachkundige
Ansprechpartnerin in Erinnerung.

Der Deutsche Kinderhospizverein e.V. dankt Angelika Rimmek
fur ihre langjahrige Mitarbeit und wird sie in ehrender
Erinnerung behalten.

> P. Wirtz

Ich engagiere mich schon sehr lange im

Kinder- und Jugendbereich und seit 2012

in der Deutschen Kinderhospizakademie.

Das Ehrenamt ist fiir mich ein fester Be-

standteil meines Lebens geworden. Die Tatigkeit
in der Deutschen Kinderhospizakademie zeigt,
wie wertvoll und unbezahlbar das Leben ist.
»Leit schenken, Zeit geben, Zuhoren und Dasein“
- mein Motto fur die ehrenamtliche Tatigkeit.

> Denise Klengel,
ehrenamtliche Mitarbeiterin in der
Deutschen Kinderhospizakademie
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Zentrale Feier zum 10.0

in Aachen

Auf die Situation von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen mit lebensverkiirzender Erkrankung und
ihren Familien aufmerksam machen — das ist das Ziel
des ,, Tags der Kinderhospizarbeit“ am 10.02. jeden
Jahres.

Die zentrale Veranstaltung fand in diesem Jahr unter der
Schirmherrschaft von NRW-Ministerprasident Armin Laschet
im Kronungssaal des Rathauses Aachen statt. Uber 300 Gaste
wurden von der Moderatorin Anne Gesthuysen durch das
abwechslungsreiche Programm gefiihrt. Der Gebardenchor
,»Hands up“ sowie unsere Mitarbeiter Peter Wirtz und Jirgen
Clemens sorgten wahrend der Veranstaltung fiir musikalische
Abwechslung und Gansehaut-Stimmung.

{ I.i .

2. im Krb’nungés'aal

Prominente Gaste

Auch viele Prominente mischten sich unter das Publikum.

So begriiBten wir in Aachen unsere Botschafter Jens Nowotny,
Jasmin Schwiers und Erbprinz Ernst August von Hannover.
Diese nahmen mit Jung-Autor Marian Grau (,,Bruderherz, ich
hatte dir so gern die ganze Welt gezeigt*) eine weitere Person
in ihren Kreis auf. In seiner neuen Rolle als Botschafter las
Marian Grau einige Passagen aus seinem Buch vor.

Un Sere
Botschaftor




Deutscher Kinderhospizpreis

Die Verleihung des Deutschen Kinderhospizpreises an Anne
Loffler beruhrte die anwesenden Gaste sehr. Mit diesem Preis
werden alle zwei Jahre Personen geehrt, die sich durch ihr
ehrenamtliches Engagement in auBergewohnlicher Weise um die
Kinder- und Jugendhospizarbeit verdient gemacht haben. Die
diesjahrige Preistragerin hat seit 2001 mehr als 7.500 Karten
zu Geburtstags- und Erinnerungstagen fur Kinder mit lebensver-
kirzender Erkrankung sowie deren Familien selber gestaltet und
per Hand geschrieben. Wie die Jury des Deutschen Kinderhospiz-
preises ihre Entscheidung begriindete, lesen Sie auf Seite 14.

Stimmungsvoller Abschluss

Die gesamte Prinzen-Garde aus Koln stellte sich, trotz voller
Terminkalender in der Spitzenzeit des Karnevals, in den Dienst
der guten Sache. Sie marschierten unter dem Jubel der Gaste
zum Abschluss in den Kronungssaal ein und rundeten das bunte
Programm stimmungsvoll mit Musik- und Tanzauffuhrungen ab.

SAVE THE DATE!

Im nachsten Jahr findet die zentrale Veranstaltung zum Tag
der Kinderhospizarbeit am 10. Februar im Ruhrfestspielhaus
in Recklinghausen statt.
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Haus der

\(inderhnspizarbett

r
... wir fur die kompetente Hilfe iﬁ A
dankbar sind. Wir sind durch Zufall ~
auf den Deutschen Kinderhospizver-
ein angesprochen worden und
genieBen schon seit Jahren, dass
uns Ehrenamtliche ihre Zeit schenken.
Das ist eine echte Entlastung.

GruB

Familie Janzen, Unna Di

AKHD Kreis Unna Chc'ﬁu:e
13




Deutscher Kinderhospizpreis 2019: Anne Lofflers
stilles Engagement mit groBem Wert fiir die Familien

Alle zwei Jahre werden mit dem Deutschen
Kinderhospizpreis Personen geehrt, die sich durch

ihr ehrenamtliches Engagement in auBergewohnlicher
Weise um die Kinder- und Jugendhospizarbeit verdient
gemacht haben. Die diesjahrige Preisverleihung fand
im Rahmen der zentralen Veranstaltung zum Tag der
Kinderhospizarbeit in Aachen statt.

Preistragerin ist die Kuinstlerin Anne Loffler, die seit 2001 mehr
als 7.500 Karten zu Geburtstags- und Erinnerungstagen an

Kinder mit lebensverkirzender Erkrankung und deren Familien
selber gestaltet und per Hand geschrieben hat. Allein fur das
Jahr 2019 werden es wieder uber 750 GruBkarten an Familien

sein! Die Begriindung der Jury: ,,Sie lebt die Inhalte der Kinder-

hospizarbeit. lhr stilles Engagement hat fiir die betroffenen

ChDé?\ce

Familien einen besonderen Wert, ihre Karten sind unglaublich
trostlich. Sie ist eine Person, die auBen steht, aber dennoch
immer da ist. Ihr Wirken ist wie ein Stein, der ins Wasser ge-
worfen wird und groBe Kreise zieht. Durch ihre leise und feine
Art schafft sie eine Vernetzung aller Familien.“

Elizabeth Volk, Griindungsmitglied des DKHV e.V., und Hubertus
Sieler, Ansprechpartner fur Familien, hielten gemeinsam die
Laudatio auf die Preistragerin. In ihr wurde deutlich, dass das
Engagement von Anne Loffler gepragt ist von hochster Gewissen-
haftigkeit und Kreativitat: Zunachst werden Motive und Texte
sorgsam ausgewahlt. Dann folgt das aufwendige und stetige
Uberpriifen der Geburts- und Sterbedaten, der Adressen, der
personlichen Anrede fiir die Kinder, Jugendlichen, jungen
Erwachsenen und deren Familien. Diese Lebensdaten sind das
hochste Gut im Deutschen Kinderhospizverein e.V. und gleich-
zeitig das sensibelste. Akribie ist dabei sehr wichtig. Nur so ist
diese wohl einzigartige GruB- und Erinnerungskultur moglich.

Wie wichtig den betroffenen Familien diese Form des Erinnerns
und Kontaktes ist, wurde durch bewegende Riickmeldungen vie-
ler Familien deutlich. Die Aussagen von zwei Miittern mochten
wir stellvertretend zitieren: ,Es ist Poesie, es ist Magie und trifft
mitten ins Herz. Die Worte sind nicht schwermdtig, sondern
leicht wie eine Feder und driicken immer Liebe und Erinnerung
aus, die unsere Herzen beriihren. In Verbindung mit den Motiven
der Karten werden die Worte getragen und geben diesen eine
besondere Warme. Wir freuen uns auf die wunderschonen
Karten, lassen uns in diesen Momenten beriihren und stellen
diese rund um den Geburtstag und Todestag unserer Kinder an
einen wiirdigen Platz. “

Claudia H., Mutter von Damian (1) und Yanick



,Die jedes Jahr so liebevoll gestalteten Karten von Anne
Loffler und des DKHV e.V. rund um Jonas Geburtstag oder
Todestag beriihren mich jedes Mal sehr. Der ausgewahlte

Text und die wunderschone Schrift schicken mir Kraft und
Zuversicht und wirken auf mich wie kleine Sterne am Himmel,
die trostend in das Dunkel unserer Trauer leuchten.

Heike A., Mutter von Jonas (1)

Mit dem Deutschen Kinderhospizpreis 2019 wird eine
Kunstlerin ausgezeichnet, die sich in beriihrender Weise
um die GruB- und Erinnerungskultur verdient gemacht
hat. Herzlichen Gliickwunsch an Anne Loffler, die - welch
ein Glick - auch in diesem Jahr wieder GruB- und Erinnerungs-
karten gestalten und schreiben wird.

> S. Keller

Kinderhospizpreis
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Botschafter

Marian Grau: ,,Vielen Menschen von Kinder-
hospizarbeit erzahlen*

Marian Grau, Baujahr 2002, ist Blogger, Autor des
Buches ,,Bruderherz* und seit 2019 Botschafter des
Deutschen Kinderhospizvereins e.V. In erfrischend
lockerer Sprache schreibt und redet der Gymnasiast
aus Schwaben iiber sein Leben, seinen verstorbenen
Bruder Marlon und vieles mehr. Carolin Mieskes,
selbst Schwester eines jungen Mannes mit lebens-
verkiirzender Erkrankung, interviewte Marian Grau
fiir ,,Die Chance*“.

Carolin Mieskes: Marian, Du bist neulich Botschafter des
Deutschen Kinderhospizvereins geworden und jetzt wiisste

ich gerne von Dir, wie ist es dazu gekommen, dass Du als
Jugendlicher schon Botschafter geworden bist?

Marian Grau: Ich bin Geschwister, habe ein erkranktes Kind
in meiner Familie gehabt und habe es auch irgendwie immer
noch, denn da gab es meinen Bruder Marlon. Er ist zwolf Jahre
lang bei uns geblieben. Mit dabei war immer die Kinderhospizar-
beit. Wir machten unsere Urlaube weder in Frankreich noch in
Italien, sondern immer im Kinderhospiz und deshalb bin ich quasi
mit der Kinderhospizarbeit groB geworden. Die war schon immer
ein Teil von mir und als Marlon dann 2012 verstarb, brach fiir
mich die ganze Welt zusammen.

ChD¢i:ence
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CM: Was ist danach passiert?

MG: Danach ist erst einmal eine Weile nichts passiert. Es war
eine ganz schwierige Zeit fur uns und dann war es meine Mum,
die gesagt hat ,Wir gehen da jetzt raus, ich zeig Dir die
Welt. Marlon hatte sie auch gerne gesehen.“ Wir sind nach
Kambodscha gereist, es hat vielleicht 15 Minuten gedauert nach
der Landung, da wusste ich: ,Marian, dieses Reisen, das ist
Deins, davon willst Du mehr.“ Und seitdem ist Reisen meine groBe
Leidenschaft, vielleicht auch irgendwie etwas wie Therapie
geworden.

Ich habe all das, was ich in meinem doch noch kurzen Leben
erlebt habe, niedergeschrieben. In einem Buch - ,,Bruderherz“
heiBt es. Es handelt von unserem Leben mit Marlon. Von unserem
Leben mit dem besten Lehrer iiberhaupt. Obwohl er nie ein Wort
gesagt hat, denn er konnte gar nicht richtig sprechen. Es geht
auch um die Reisen, es geht auch darum, wie er mich heute be-
gleitet eben durch die Kinderhospizarbeit, aber auch unterwegs
mit dem Rucksack, weil ich bin der festen Uberzeugung, dass er
irgendwie immer noch mit dabei ist.

CM: Was wiirdest Du sagen, wie hat sich dein Leben verandert
nach der Veroffentlichung von ,,Bruderherz?

MG: Da kam doch ganz schon viel Presserummel auf mich
zu. Und dann habe ich angefangen Lesungen zu machen und
deutschlandweit von meinem Bruder zu erzahlen, eben aus
unserem gemeinsamen Buch vorzulesen.

CM: Du hast gerade gesagt, dass Du mit Deinem Buch auf Reisen
bist. In welchen Kinder- und Jugendhospizdiensten warst Du
schon?

MG: Insgesamt sind es jetzt, glaube ich, 34 Lesungen geworden,
und es ist kein Ende in Sicht. Viele davon in Kinderhospizdiensten.
Ich habe schon in Olpe gelesen im Haus der Kinderhospizarbeit,
in Paderborn, in Marburg, Diisseldorf, Koln, in Haltern und
Anfang Mai erst in Hamm.

CM: Hast Du auch schon Schulen besucht?

MG: Ja, ganz viele sogar. Viele sind bei uns hier im Umkreis.
Manche missen Klassenarbeiten uber mein Buch schreiben,
lesen es als Lektiire im Unterricht. Und ja, solche Schulklassen
gehe ich sehr gerne besuchen.



CM: Wiirdest Du sagen, dass du einen einfacheren Zugang zu
Jugendlichen hast, um auf die Arbeit des Vereins aufmerksam
zu machen?

MG: Ich hoffe doch. Eine schone Geschichte gibt es von einer
Schweizer Klasse, die ich im Marz besucht habe, die sich nach
meinem Besuch und dem Lesen meines Buches gegen einen
Schullandheimbesuch entschieden hat und fiir einen Besuch
im Kinderhospiz. Die gehen jetzt auf ihrer Schulexkursion extra
fir mich und wegen mir in ein Kinderhospiz, um sich eben dort
mal mit der Arbeit auseinanderzusetzen, und da kriege ich
Gansehaut.

CM: Der Deutsche Kinderhospizverein bietet Seminare und
Freizeiten fiir Kinder und Jugendliche mit lebensverkiirzender
Erkrankung, fur Familien und eben auch fiir Geschwister so
wie wir es sind an; so haben wir uns ja auch auf einer Freizeit
kennengelernt. Bist Du haufiger mit dem Verein unterwegs?
MG: Man findet mich eigentlich auf fast jeder Geschwisterfreizeit.
Dieses Jahr war ich schon in Hamburg und in Koln unterwegs,
eben auf den von Dir genannten Geschwisterwochenenden und
Geschwisterfreizeiten.

CM: Und wir merken auch jedes Mal wieder, wie wichtig uns
das ist, wenn wir uns austauschen konnen und wie wertvoll

die Zeit fur uns ist.

MG: Man sieht sich so selten, vielleicht ein Jahr lang nicht und
trotzdem ist es schon am ersten Abend so, als hatte man sich
immer gesehen. Finde ich.

CM: Warum machst Du Dich fiurr den Deutschen Kinderhospizverein
stark?

MG: Weil ich am eigenen Leib spiiren durfte, wie wichtig diese
Arbeit ist und weil ich weiB, wie gut es tut, wenn man jemanden
an der Seite hat, der dann Dinge zu einem sagt, wenn eigentlich
keiner mehr sprechen mochte, der dann hilft, wenn eigentlich
keiner mehr helfen kann.

Botschafter

CM: Jetzt, wo Du Botschafter bist, hast Du Dir Ziele gesetzt?
MG: Ich mochte gerne etwas tun. So habe ich mir zum Ziel ge-
macht, moglichst vielen Menschen von der Kinderhospizarbeit
zu erzahlen, moglichst viele Spenden einzutreiben und Ehren-
amtliche zu finden. Die Zeit von Ehrenamtlichen lasst sich nicht
kaufen und auf diese sind die Dienste eben angewiesen.

CM: Ich wirde Dir gerne noch eine letzte Frage stellen. Was
wiinschst Du Dir fur Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene
mit lebensverkiirzender Erkrankung und deren Familien?

MG: Ich wiinsche mir, dass betroffene Familien im Deutschen
Kinderhospizverein ganz viel Halt und Kraft und Liebe spiiren
und finden. Ich wiinsche mir, dass sie offen in den Dialog gehen
und dass sie Kontakte finden und Kontakte kniipfen konnen zu
anderen Betroffenen und sehen, dass sie gar nicht alleine sind.

CM: Marian, ich danke Dir fiir diese schonen und abschlieBenden
Worte.
MG: Sehr gerne, Dankeschaon.

> Interviewt von Carolin Mieskes
Weitere Informationen zu

den geplanten Lesungen unter:
www.geomarian.de/termine
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Neue Standorte in Nord- und Mittelhessen

Beide Stadte haben eine jahrhundertealte Geschichte,
beherbergen zahlreiche Sehenswiirdigkeiten und bie-
ten viel Kunst, Kultur und Bildung. Seit diesem Jahr

gibt es in den hessischen Stadten Fritzlar und Marburg

auch neue Standorte unserer Ambulanten Kinder- und
Jugendhospizdienste (AKHD). Der AKHD GieBen wurde
um den Standort Marburg, der AKHD Kassel um den
Standort Fritzlar erweitert.

Durch die Erweiterungen wird unsere Arbeit in vielen Regionen
Nord- und Mittelhessens verbessert werden. Familien konnen
einfacher erreicht, Anfragen besser bearbeitet werden. Zudem
werden die Wege fiir unsere ehrenamtlich Mitarbeitenden kiirzer.

Beide Standorte sind mit groBer Unterstiitzung gestartet.

In Marburg haben sich noch in den ersten Wochen nach der
Eroffnung 13 Interessenten fir den neuen Befahigungskurs
gemeldet, in Fritzlar sind ebenso zahlreiche Anmeldungen fur
den kommenden Kurs eingegangen. Unser herzlicher Dank gilt
den Familien in Nord- und Mittelhessen, die uns ihr Vertrauen
schenken, den ehren- und hauptamtlichen Mitarbeiter*innen
fur die tolle Organisation der Standorteroffnungen sowie an die
,»Iribute to Bambi Stiftung®, die Deutsche KinderhospizSTIFTUNG
und einzelne Spender fir ihre finanzielle Unterstitzung.

Standort Marburg

Mit der Eroffnung des Standortes Marburg am 6. April 2019
hat der Ambulante Kinder- und Jugendhospizdienst GieBen/
Marburg sein Einzugsgebiet in Richtung Kirchhain, Dautphetal,
Biedenkopf und Frankenberg deutlich erweitert. Mehr als
100 geladene Gaste kamen in den historischen Rathaussaal in
Marburg. Zu den ersten Gratulanten zahlten Oberbiirgermeister
Dr. Thomas Spies, Landratin Kirsten Friindt, der Regionalvor-
stand der Johanniter Marco Schulte-Liinzum sowie das Vor-
standsmitglied des Deutschen Kinderhospizvereins e.V. Glinther
Friedrich, die den neuen Dienst in Marburg feierlich eroffneten.
Durch das Programm fiihrte HR1-Moderator Tim Friihling.

In einem ,,Wohnzimmergesprach” erhielten die Gaste einen
besonders personlichen Einblick in die Arbeit des Ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienstes: Familie Wiegand-Damm,
die seit einigen Jahren von zwei ehrenamtlichen Mitarbeiter-
innen begleitet wird, berichtete von ihren positiven Erfahrun-
gen.




Begleitung und Unterstiitzung
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Standort Fritzlar

Am 22. Mai 2019 wurde der Standort Nordhessen im wunder-
schonen mittelalterlichen Hardehauser Hof in Fritzlar mit
einer groRen Feier eroffnet. Mit dabei waren viele Familien,
ehrenamtliche Mitarbeiter*innen sowie Gaste aus Politik und
Gesellschaft. Schirmherr Landrat Winfried Becker freute
sich sichtlich Giber den neuen AKHD-Standort in Fritzlar. Mit
seiner Eroffnungsrede sowie den Worten von Stadtrat Gunther
Fraupel und Albert Kattwinkel fiir den Vorstand des Deutschen
Kinderhospizvereins e.V. wurden die Familien willkommen
geheiBen sowie die Tatigkeit der ehren- und hauptamtlich
Mitarbeitenden gewiirdigt. Beindruckende Einblicke in das
Leben mit ihrer Tochter Thalia gab Annette HeBler, die durch
den ebenso eindrucksvollen Bericht von Thalias Bruder Julian
erganzt wurden.

Der neue Standort deckt den Schwalm-Eder-Kreis und den
Kreis Waldeck-Frankenberg ab. Er ist im Gesundheitszentrum
Fritzlar angesiedelt. Aktuell begleiten sieben ehrenamtliche
Mitarbeiter*innen die Familien. Im Juli statteten der Bundestags-
abgeordnete Dr. Edgar Franke sowie die Landtagsabgeordnete
Dr. Daniela Sommer im Rahmen
ihrer ,Sommertour“ dem neuen
Standort einen Besuch ab. Sie
nahmen sich Uber zwei Stunden
Zeit, um die Arbeit eines ambulan-
ten Kinder- und Jugendhospiz-
dienstes kennenzulernen.




Statements

Ich bin Mitglied im DKHV e.V., weil ...

... ich Familien Unterstiitzung
geben kann, die ich im Leben
mit meiner inzwischen ver-
storbenen Tochter Sabine

gern gehabt hatte.“

Christa Reppel, Bonn
ehrenamtliche Mitarbeiterin im DKHV

Wir sind Mitglied im DKHV e.V., weil ...

... weil gerade nach Bekanntwerden
der Diagnose GM1-Gangliosidose
unseres Sohnes Michael der Austausch
mit betroffenen Familien und deren
Erfahrungen fur uns sehr hilfreich
waren.

Hans Josef und Else Schmitz mit Michael
(AKHD Koln)

Ich bin Mitglied im DKHV e.V., weil ...

... ich das Vertrauen und den
familiaren, geschiitzten Rahmen
unglaublich wertschatze und stolz
bin, ein Teil des wunderbaren
Ganzen zu sein.

Annika Maiwald,
ihre Schwester Kerstin ist bereits gestorben

... ungeplantes im Leben auch Freude
in einer Gemeinschaft mit viel Dank-
barkeit & Herz bedeuten kann.

Yvonne Haake,
ehrenamtliche Mitarbeiterin im AKHD Bonn

... ich es toll finde, einen Beitrag
leisten zu konnen, der Kinderaugen
zum Leuchten bringt und Eltern
Zeit zum Durchatmen gibt.

Andreas Biittner,
ehrenamtlicher Mitarbeiter im DKHV
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Schirmherr Uwe Schulz:

Ruhig, sensibel, kompetent

Uwe Schulz, langjahriger Radiomoderator beim
Westdeutschen Rundfunk (WDR), Journalist und
Autor, ist der neue Schirmherr des Ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienstes Kreis Unna
(AKHD Kreis Unna). Viele Jahre moderierte er
mit viel Humor und Sachkenntnis verschiedene
WDR 2-Sendungen, wechselte dann zu WDR 5
und schrieb einige Biicher.

Fir sein Buch ,,Nur noch eine Tiir: Letzte Gesprache an der
Schwelle des Todes“ fiihrte er zu Fragen wie ,,Was kommt
danach?“ oder ,,Welchen Sinn hat unser Leben?“ existentielle
Gesprache mit sterbenden Menschen sowie mit hospizlichen
und professionellen Begleitern.

Ebenso einflihlsam wie in diesem Buch steht Uwe Schulz
dem AKHD Kreis Unna zur Seite. Der erfahrene Journalist hat
bereits auf sehr sensible Art und Weise Interviews fiir und mit
uns gefuhrt. Daruber hinaus moderierte er Veranstaltungen
wie die Feier zu unserem 15jahrigen Jubilaum. Dabei gelingt

es Uwe Schulz durch die Ruhe und Kompetenz, die er aus-
strahlt, auch unerfahrenen Rednern schnell die Aufregung
zu nehmen. Er vermittelte uns hilfreiche Kontakte, wie den
zu einem Berufskolleg in Unna, mit dem wir seitdem sehr
gut kooperieren.

Alles in allem hat Uwe Schulz bereits in dieser kurzen Zeit
durch seinen Einsatz und seine Kontakte unseren AKHD sehr
bereichert.

Wir freuen uns, dass Uwe Schulz das Amt des Schirmherrn
in unserem Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst
tibernommen hat und mochten ihm an dieser Stelle herzlich
danken.

N

Dabei gelingt es Uwe Schulz durch die Ruhe und Kompetenz, die er ausstrahlt,
auch unerfahrenen Rednern schnell die Aufregung zu nehmen.
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L v Unna

Der Ambulante Kinder- und Jugendhospiz-
dienst Kreis Unna ist 15 Jahre jung geworden!

Der Geburtstag im Januar diesen Jahres wurde mit
einem tollen und frohlichen Fest im Gemeindezentrum
St. Vincent in Schwerte mit vielen kleinen und groen
Gasten gefeiert. Uwe Schulz (Buchautor und WDR 5
Moderator) als neuer Schirmherr moderierte den
offiziellen Teil der Veranstaltung und fiihrte dabei
behutsam und einfiihlsam Gesprache mit einer Mutter,
deren Tochter lebensverkiirzend erkrankt ist, und
zwei ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen.

Chbci:%ce
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»Wenn ich Fotos von den Spaziergangen meiner
Tochter mit ihrer ehrenamtlichen Begleitung sehe,
ist es fiir mich, als konne ich ein Stiick weit dabei
sein“, erlauterte Renate B. einen ihrer vielen Gewinne
der Begleitung durch den AKHD Kreis Unna. , Jedes
Kind hat es verdient, geliebt zu werden“, sagte die
Ehrenamtliche Annette, ,,und obwohl Daniel blind ist,
hilft er mir, die Welt zu sehen!“

=g
.




,»Zu Beginn meiner Begleitung hatte ich Beriihrungsangste, aber
jetzt merke ich, dass Ramon etwas mit mir macht, was mich
selbst zufriedener sein lasst“, so formulierte Inge ihre Erfah-
rungen in der Begleitung.

Uwe Schulz stellte zudem ungewohnliche Spendenaktionen,
wie das Sammeln von Kronkorken, vor. Im Jahr 2018 wurden
fast 32 Tonnen gesammelt und so kamen etwa 5.000 € zusam-
men. Danke an das Team von Ina Wunder, die diese Aktion
bereits seit Jahren durchfiihrt!

Bereichert wurde die Jubilaumsfeier durch selbstgemachte
Crépes von Raschid und Kawa, die Lieder der Friedrich-Kayser-
Grundschulkinder, das Schminken, die Tattoos und das tolle
Mitbringbuffet der Ehrenamtlichen.

Danke an alle, die sich fiir unseren Ambulanten Kinder-und
Jugendhospizdienst auf unterschiedlichste Art und Weise
engagieren!

Der AKHD Kreis Unna begleitet zurzeit 35 Familien mit 60
ehrenamtlichen Mitarbeitern und Mitarbeiterinnen.
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Jubilaumsfest in d

r Domstadt

Funf Jahre Ambulanter Kinder- und Jugendhospizdienst im Kolner Osten

Koln ist in vielerlei Hinsicht eine besondere Stadt
- auch fiir den Deutschen Kinderhospizverein e.V.
In der Domstadt gibt es gleich drei Standorte sowie
eine Aufteilung der Teams in vier Regionen - Koln
Nord, Mitte, Siid und Ost. Schon 2006 hatte der
Deutsche Kinderhospizverein e.V. seine Arbeit in
Koln aufgenommen. Das erste Biiro befand sich an
der Subbelrather StraBe in Ehrenfeld. Die erste Koor-
dinationsfachkraft war Sandra Schopen, unter deren
Leitung sich der Dienst hervorragend entwickelte.
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O Koln-Nord und -Mitte: Merheimer StraBe 312, 50733 Koln

© Koln-Siid: MarkusstraBe 53, 50968 Koln

@ Koln-Ost: Heinz-Kiihn StraBe 41, 51067 Koln

Der Standort Koln Ost feierte am 29. Juni 2019 sein fiinf-
jahriges Bestehen. Er steht heute im Kontakt mit 32 Familien.
50 ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter setzen
sich im Kolner Osten und im Raum Bergisch Gladbach fiir die
Belange der Kinder- und Jugendhospizarbeit ein.

Der Standort nahe dem Krankenhaus in Holweide ist in funf
Jahren Arbeit ,,erwachsen“ geworden und das wurde im
Rahmen eines Sommerfestes gebiihrend gefeiert. Gabi Mies,
ehrenamtliche Mitarbeiterin der ersten Stunde, eroffnete mit
einem kurzen Rickblick die Veranstaltung. Jasmin Schwiers,
Schauspielerin und Botschafterin des Deut-
schen Kinderhospizverein e. V., libernahm
die Moderation des Rahmenprogramms und
begriiBte die Kolner Familien und ehren-
amtlich Mitarbeitenden, Glinter Friedrich
als Vertreter des Vereinsvorstandes, die
00 Koordinator*innen aller Kolner Standorte
sowie den Birgermeister der Stadt Bergisch
Gladbach, Josef Willnecker.
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Der Sanger und Musiker Emil Tschiparro lockerte das
Rahmenprogramm auf, bis alles in einen entspannten
Familiennachmittag mit Grillwirstchen, Bastelangeboten,
guten Gesprachen und Motorradausfahrten mit der GoldWing
Road Riders Association uiberging.

Zum Gelingen unserer Jubilaumsveranstaltung haben viele
Menschen beigetragen - ehrenamtlich Mitarbeitende, Helfer
aus der Nachbarschaft und finanzielle Forderer: So sorgte
beispielsweise Herr Neu von der Kolner Traditionsgaststatte
»Em Hottche* fur kalte Getranke und die REWE Markte der
Umgebung wussten, dass zu einer guten Feier auch gutes Essen
gehort. Unser Vermieter, die GAG, hat mit Pavillons fiir Schatten
und auch fiir Sitzgelegenheiten gesorgt. Auch der benachbarte
Kiosk hat uns unterstiitzt. Allen genannten sowie nicht genannten
Unterstitzern ein herzliches Dankeschon.
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2009 bis 2019 - 10 Jahre - eine bewegte Geschichte

Begonnen hat alles im Forderzentrum in Schweinheim,
wo sich auf Initiative von Eltern unter dem Selbsthilfe-
gedanken eine Gruppe zusammenfand. Die Idee:
Eltern mit unheilbar kranken Kindern zusammenzu-
bringen, um iiber Herausforderungen und Sorgen zu
reden und einander zuzuhoren. Die betroffenen Eltern
Silke Huber, Judith und Udo Wenzel sowie die Sozial-
padagogin Brigitte Lampert-Siebenlist gehoren seit der
ersten Stunde dazu.
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Als die Hospizgruppe von der Griindung des Ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienstes in Frankfurt erfuhr, waren
die Mitglieder uberzeugt: ,,So etwas brauchen wir auch in
Aschaffenburg.“ Nach der Kontaktaufnahme zum Deutschen
Kinderhospizverein e.V. und sehr viel Engagement aller
Beteiligten wurde 2009 der ,,Ambulante Kinder- und Jugend-
hospizdienst Aschaffenburg® eroffnet.




In zwolf Kursen hat der Dienst seither rund 120 Ehrenamtliche
qualifiziert und sich bei der Griindung des Teams fiir die Ambulan-
te Spezialisierte Palliativversorgung fiir Kinder- und Jugendliche
aktiv eingebracht. 2016 wurde mit dem ,,Erinnerungsgarten*
ein besonderer Ort im Schwesterngarten des Altstadtfriedhofs
geschaffen. Hier finden Eltern und Geschwister Ruhe und konnen
ihrer Angehorigen gedenken. In einem nachempfundenen Bach-
bett werden zur Erinnerung selbstgestaltete Steine abgelegt.

Seit der Griindung lieB die groBe Nachfrage von Familien und
die wachsende Zahl ehrenamtlicher Mitarbeiter*innen den AKHD
kontinuierlich wachsen. 2016 fiel die Entscheidung, fir den
Raum Miltenberg einen eigenstandigen Dienst zu griinden.

Am 21. Juli 2019 feierten wir in Aschaffenburg den zehnten
Geburtstag dieses so dynamischen AKHD und freuen uns auf
viele weitere Jahre.
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Kirchentag in Dortmund mit Besuch
der Ministerin und guten Gesprachen

»Was fiir ein Vertrauen“ (2. Konige 18,19) - so lautete
die Losung zum 37. Deutschen Evangelischen Kirchentag,
der vom 19. bis zum 23. Juni in Dortmund stattfand.

Mehr als 100.000 Besucher waren Dauerteilnehmer. Hinzu
kamen viele Tagesgaste. Ein Hauptanziehungspunkt war der

»Markt der Moglichkeiten*, auf dem auch der Deutsche Kinder-

hospizverein e.V. mit einem Infostand vertreten war. Seit 2005
informiert der DKHV e.V. auf den Evangelischen Kirchentagen
Uiber Kinder- und Jugendhospizarbeit sowie die eigene Arbeit.

Auch dieses Jahr hatten wir unseren Stand der Losung ange-
passt. Unser Augenmerk lag auf den ,,Givings“, die wir zum
8. Mal mit Ehrenamtlichen gebastelt hatten. Wir hatten kleine
Mobiles gebaut und dafiir Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene mit lebensverkirzenden Erkrankungen, ihre Familien
sowie ihre ehrenamtlichen Begleiter*innen gefragt, was
Vertrauen fir sie bedeutet. Aus sechs Zitaten wurden kleine

Gedankenkreise erstellt, die in Handarbeit auf Holzstabe gefadelt
wurden. Dank der groBen Beteiligung steckten viele Ideen,
Inhalte und Details in jedem einzelnen Giving. Es entstanden
1.000 Mobiles, die von den Kirchentags-Besuchern mit groBer
Freude entgegengenommen wurden. Obendrein symbolisierten
die Mobiles eine starke Verbindung zwischen unserem Verein,
den Familien und dem Kirchentag selbst. Die Besucher konnten
sich auch selbst einbringen. Auf kleinen Kreisen gab es die
Moglichkeit, den Satz ,,Vertrauen ist fiir mich ...“ fortzufiihren
und eigene Gedanken in unseren Verein einflieBen zu lassen.
Mit Satzen wie ,,Vertrauen ist fir mich ein Grundstein in einer
Beziehung* und ,,Vertrauen ist fiir mich die Konigsdisziplin der
Gefiihle* fiillten sich unsere Messewande.

Auch Dr. Franziska Giffey, Bundesministerin fiir Familien,
Senioren, Frauen und Jugend, stattete uns einen Besuch ab.
Wir danken allen fiir die gelungene Veranstaltung und freuen
uns auf den Okumenischen Kirchentag in Frankfurt am Main 2021!




Sterben und Tod als Teil des Lebenskonzeptes

Im Herbst 2018 initiierte der DKHV das Projekt
»rauer im Kontext der Kinder- und Jugendhospiz-
arbeit“, um nach vielen Jahren praktischer Arbeit
und inhaltlicher Auseinandersetzung vorhandenes
Erfahrungswissen iiber Trauerverlaufe im Kontext
der Kinder- und Jugendhospizarbeit zu erheben
und zu evaluieren.

Die Projektziele waren:

e die Erarbeitung einer DKHV-Position als Grundlage bzw.
Orientierung fir die Unterstiitzung und Begleitung von
Familien,

o die Deutung der Ergebnisse und Gewinnung verallgemeiner-
barer Erkenntnisse fiir die Kinder- und Jugendhospizarbeit,

e die Generierung von Erkenntnissen fur die strategische,
konzeptionelle und didaktische Befassung mit dem Thema.

Insbesondere ging es darum, sowohl den Zeitraum nach dem
Tod der Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen als
auch die Zeit von der Diagnose bis zum Sterben in den Blick
zu nehmen, da mit der Diagnose einer lebensverkiirzenden
Erkrankung bei vielen Familien eine tiefe Trauer einsetzt,
die zu einer steten Begleiterin wird.

Im Rahmen einer Projektgruppe unter der Leitung von Edith
Droste und Regina Wagner, an der in unterschiedlichen Kons-
tellationen zahlreiche Eltern sowie haupt- und ehrenamtliche
Mitarbeiter*innen des Deutschen Kinderhospizvereins e. V. be-
teiligt waren, wurden wesentliche Themen rund um die Trauer,
Definitionen, Begrifflichkeiten, Erfahrungen sowie der aktuelle
fachliche Diskurs zusammengetragen und vor dem Kontext der
Kinder- und Jugendhospizarbeit diskutiert. Erkenntnisinteresse
bei der Beteiligung von Familienmitgliedern war es, von den
Familien als Experten ihrer Lebenssituation authentische

Informationen zum Umgang mit ihrer Trauer ab der Diagnose
bis in ihr heutiges Leben, also zum Teil Jahre nach dem Tod des
Kindes, zu erhalten. Dazu gehorten leitfadengestiitzte Interviews
mit Eltern und Geschwistern sowie einer jungen Erwachsenen
mit lebensverkirzender Erkrankung. Zudem wurden Berichte
trauernder Eltern und Geschwister, die schriftlich in zahlreichen
Publikationen und Aufsatzen niedergelegt sind, gesichtet
und in den Prozess der Erkenntnisgewinnung einbezogen.
Ebenso haben einzelne Familienmitglieder an Sitzungen mit
haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeiter*innen teilgenommen.
Alle evaluierten Erfahrungen, die der Familien sowie der
Kinderhospizmitarbeiter*innen, sind unter Beriicksichtigung
der Einordnung in den fachlichen Diskurs in ein Positionspapier
eingeflossen.
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Aktuelles

Im Folgenden mochten wir uns auf wesentliche Ergebnisse
fokussieren, die anhand des im Projekt erarbeiteten Schau-
bilds ,,Trauer in der Kinder- und Jugendhospizarbeit“ sichtbar
werden:

1. Verstandnis von Trauer

Trauer ist eine gesunde, menschliche Empfindung.

Der Trauerprozess umfasst individuelle Gefiihle, Reaktionen
und Verhaltensweisen, mit schmerzhaften Verlusten und
Trennungen umzugehen.

Auf dieses Grundverstandnis von Trauer hat sich die Projekt-
gruppe geeinigt und auf Basis dessen sind die nachfolgenden
Diskussionen und Ergebnisse entstanden.

Zu den schmerzhaften Verlusten und Trennungen gehort der
Tod eines Menschen. Wenn ein Mensch gestorben ist, durchlau-
fen die ihm nahestehenden Menschen einen Prozess der Trauer.
Er ist verbunden mit unterschiedlichsten Gefiihlen, Verhaltens-
weisen und Reaktionen und umfasst die ganze individuelle und
gesellschaftliche Wirklichkeit des Trauernden, mit all ihren
emotionalen, kognitiven, korperlichen, biografischen, spirituellen
und sozialen Facetten.

Trauer ist eine gesunde, menschliche Empfindung, die den
Umgang mit schmerzhaften Verlusten und Trennungen aus-
drickt. Trauer entfaltet in diesem Verstandnis eine starkende
Kraft. Viele Trauernde konnen dank eigener Ressourcen, mit
Unterstutzung ihres sozialen Umfelds und ggf. der Inanspruch-
nahme von niedrigschwelligen Begleitungsangeboten, wie z. B.
Angebote der Kinder- und Jugendhospizarbeit, die Trauer gut
in ihr Leben integrieren und mit der Trauer leben.

Unbenommen davon konnen sich Trauerverlaufe auch so
entwickeln, dass sie therapeutischer Unterstiitzung bedirfen.

2. Trauer im Leben mit dem Kind

Eine der zentralen Fragestellungen des Projektes ist die Klarung,
inwieweit Trauer als Begriff fiir die Verluste und Trennungen vor
dem Tod eines Kindes grundsatzlich angemessen ist und ob be-

ChDéence

30

stehende bzw. andere Begrifflichkeiten die damit verbundenen
Geflihle, Reaktionen und Verhaltensweisen umfassen konnen.

Die erste Frage wurde mit Blick auf das Verstandnis des Terminus
Trauer eindeutig beantwortet:

Trauer im Leben mit dem Kind

beginnt mit der Realisierung der Konsequenzen, die die
Diagnose einer lebensverkiirzenden Erkrankung mit sich
bringt.

Viele der Trauerfacetten wie sie aus der Zeit nach dem Tod
beschrieben werden, tauchen bereits ab der Diagnose auf.

Die Familienmitglieder setzen sich, ganz anders als beim
plotzlichen Versterben, lange vor Eintritt des Todes mit dessen
Unvermeidbarkeit bewusst oder unbewusst, aktiv oder vorsichtig,
auseinander, indem sie viele Lebensaspekte automatisch mit
dem Tod des Kindes zusammendenken.

Der Alltag ist abschiedlich gepragt, Sterben und Tod werden
zum Teil des Lebenskonzeptes. So wird die Trauer von vielen
Familien als standige Begleiterin empfunden. Die damit ver-
bundenen Gefiihle, Reaktionen und Verhaltensweisen sind tief,
vielschichtig und differenziert.

Der Abschied von geistigen und korperlichen Fahigkeiten,
die Ubernahme pflegerischer und organisatorischer Aufgaben
im Verlauf der Erkrankung mit ihren oft lebensbedrohlichen
Krisen, die Abstimmung von Vorgehensweisen im Spannungsfeld
von Tun und Unterlassen in palliativen Situationen, die Planung
der Beerdigung - all dies bedeutet eine auf das Ende hin den-
kende Konfrontation mit dem Trauerschmerz, der existenzielle
und tiefgehende Dimensionen haben kann: als Gefuhl groBten
Alleinseins, bodenloser Verzweiflung, extremer Erschopfung
und Kraftlosigkeit, erschiitterter Lebensfundamente und -ge-
wissheiten.



Dabei bezieht sich die Trauer jedoch nicht immer ausschlieBlich
direkt auf die Erkrankung des Kindes und seinen bevorstehenden
frihen Tod, sondern auch auf viele andere Verluste,

die diese Lebenssituation mit sich bringt: den Verlust

von bis dahin gultigen Zukunftsvorstellungen, von
Alltagsnormalitat, aber auch von sozialen Kontakten

und beruflichen Perspektiven, von Freizeit, Unbe-
schwertheit und vielem mehr.

Die beschriebenen Prozesse werden haufig als vor-
auseilende, vorausgehende oder vorweggenommene
Trauer bezeichnet. Im Rahmen des Trauerprojektes
verstandigten sich die Beteiligten darauf, die ge-
nannten Zuschreibungen nicht in den Sprachgebrauch
zu Ubernehmen und stattdessen den Blick zu weiten
auf Trauer zu Lebzeiten der Kinder und Jugendlichen
und auch hier von ,,Trauer* zu sprechen:

- CMLionsl

= Blografisch
@ Durch die Erweiterung des Trauerbegriffs (ohne

die Zuschreibungen vorauseilend, vorausgehend
oder vorweggenommen) kann der Blick auch auf

die unmittelbaren Trauer- und Verlusterfahrungen
vor dem Tod des Kindes gerichtet werden, der bevor-
stehende Tod muss nicht immer der einzige Bezugs-
punkt der Trauer sein.

e Die vorherige Auseinandersetzung mit dem Tod des Kindes
kann nicht den akuten Trauerschmerz vorwegnehmen oder gar
praventiv abmildern. Jedoch berichten Eltern, die sich zu Leb-
zeiten des Kindes z.B. bereits mit organisatorischen Dingen, wie
der Planung der Beerdigung beschaftigt haben, dass ihnen das
als Familie Sicherheit und nach dem Tod des Kindes mehr Zeit
und Raum fiir das emotionale Abschiednehmen geben habe.

@ Die Ausweitung des Begriffes ,,Trauer* auf den Zeitraum von
der Diagnose bis zum Tod, als Begleiterin im Leben mit der
Erkrankung ist sinnvoll, um einen Beitrag zur Enttabuisierung zu
leisten. Dadurch wird ein Fenster in das Erleben der Familien
dahingehend geoffnet, dass der Prozess von Abschied und Trauer
lange vor dem Sterben einsetzt. Die Tiefe der Gefiihle erhalt
die ihr angemessene Berechtigung.

Wir sind Mitglied im DKHV e.V., weil ...

... wir den Austausch mit Eltern finden, im Alltag Unterstiitzung
unsere Sorgen und Note immer einen Ansprechpartner haben.
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3. Schaubild Trauer in der Kinder- und Jugend-
hospizarbeit
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Das Schaubild integriert die friih einsetzende Trauer in den
Gesamtzusammenhang des Lebens der Familien. Es verdeut-
licht: Trauer ist fur die gesamte Familie eine Begleiterin auf
dem Lebensweg. Sie ist latent vorhanden und findet explizit
ihren Ausdruck auf der Ebene von Verhalten, Gefiihlen und
Reaktionsweisen.

Das Schaubild zeigt die Felder und Ebenen der Kinder- und
Jugendhospizarbeit, von der Diagnose bis uber den Tod hinaus.
Beriicksichtigt werden sowohl die zeitlichen Aspekte sowie
die biografischen Fundamente und Einflisse. Die individuell
gepragten Ausdrucksformen von Trauer sind von gesellschaft-
lichen, kulturellen und geschichtlichen Normen sowie Werten
gepragt und in diesem Uibergeordneten Bezugsrahmen zu
respektieren und zu interpretieren.

Der Tod des Kindes ist eine Zasur. Er teilt das Leben der Eltern
und Geschwister in ein Leben mit dem Kind und ein Leben
ohne das Kind in der realen Welt. Die Zeit des Sterbens des
Kindes und die Zeit zwischen Tod und Bestattung wird von
Familien immer wieder als besonders wertvoll und bedeutsam
in ihrem Leben beschrieben.

Das Positionspapier kann auf der Homepage abgerufen wer-
den.

Wir bedanken uns ganz herzlich fur die engagierte Mitarbeit
aller Projektbeteiligten.

Dies gilt insbesondere fiir die Familien, die das Projekt um ihre
sehr personlichen Einblicke bereichert haben und durch ihre
Aussagen wesentliche Projekterkenntnisse sowie -ergebnisse
mitbegriinden und stitzen.

bekommen und fir
Dariiber hinaus hat

unsere behinderte Tochter die Moglichkeit, etwas alleine ohne die Unterstutzung

der Familie zu unternehmen und fur uns als Familie ist es geschenkte Freizeit.

Familie Diakunczak, begleitet vom Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst im Kreis Miltenberg




»Eine Grundtraurigkeit begleitet mich ...«

Im Rahmen des Projekts ,, Trauer im Kontext der Kinder- und Jugendhospizarbeit“
wurden Aussagen von Familien aus Interviews und Berichten, die schriftlich
niedergelegt sind, zusammengetragen. Die eindriicklichen Zitate sprechen fiir sich
- wir mochten sie lhnen auszugsweise vorstellen:

Es war bodenlos. * Mein Kopf hatte die Information aufgenommen, mein Herz straubte sich.
Ich lernte Gefuhle kennen, die eine Tiefe besitzen, die abgrundtief erscheint und korperliche
Schmerzen bereitet. * Die Zeit blieb stehen, mein Herz setzte aus, ich war wie gelahmt.

* Es hat uns den Boden unter den FiiBen weggezogen. * Unsere Welt brach zusammen.

*  Wir fuhlten uns wie im luftleeren Raum. * Nichts war mehr so wie es war.

Also Trauer war schon da seit der Zeit der Diagnose. * Die Trauer als unser Sohn noch lebte
bezog sich darauf zu sehen wie er sich veranderte, wie er immer mehr Fahigkeiten verlor und
die Moglichkeiten dessen, was wir tun konnten, immer mehr schwanden. Die Trauer bezog sich
aber auch auf meine eigene Hilflosigkeit. * Es ist ja immer so, dass es zwei Seiten einer
Medaille sind. Man ist nie nur gliicklich, sondern immer auch traurig und umgekehrt genauso.
Man ist nicht nur traurig, sondern auch gliicklich, weil man den Moment geniefit und das finde
ich, das war auch immer so.

Was mich beschaftigt ist die Frage: Wie integriere ich die Trauer in mein Leben? Ich mochte
sie nicht konservieren und nicht verlieren. Ich mochte nicht, dass die lange Zeit mit meinem
Sohn in Vergessenheit gerat. Das ist noch eine Arbeit, die ich noch dabei bin zu leisten und
ich weiB nicht, ob man damit jemals fertig wird. * Eine Grundtraurigkeit begleitet mich.
Ich habe das Gefiihl, ich will gar nicht aufhoren zu trauern, weil ich Angst habe, sie sonst

zu verlieren. * Trauer ist eine positive Kraft, sie ist schmerzhaft, aber auch heilsam.

* Die Trauer ist ein Teil von mir. * Die Trauer darf einen guten Platz in meinem Leben haben.
* Es hat sich flr mich sehr bewahrt, liber die Kinderhospizarbeit ein Netzwerk an Menschen zu
kennen, an die ich mich wenden kann und zu denen ich ein groBes Vertrauen habe und wo ich
weiB, ich kann meinen Schmerz auch teilen - das empfinde ich als ein groBes Geschenk und als
einen groBen Trost. * Wir trafen kiirzlich eine andere Mutter, die sagte: ,Es ist schon euch zu
sehen. Ich sehe, ihr steht noch.‘ Und ich dachte das gleiche. Man muss lernen, die Trauer mit
in sein Leben hinein zu nehmen.
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Seit der Eroffnung unseres Hauses der Kinderhospizarbeit in Olpe haben uns viele Personen besucht. Neben
eigenen Veranstaltungen haben auch externe Gruppen unsere Raumlichkeiten genutzt. Dariiber hinaus freuen
wir uns liber Spenden, die uns Unterstiitzer im Haus der Kinderhospizarbeit iibergeben haben. Einen kleinen
Eindruck der Treffen und Besuche bietet die Bildergalerie.
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Aktuell

Ausblick: 30 Jahre DKHYV e.V.

1990 - das Jahr der Deutschen Einheit. Im Februar,
exakt am 10.2., gestand Michail Gorbatschow den
Deutschen das Recht zu, eigenverantwortlich iiber
die staatliche Vereinigung zu entscheiden. Einen Tag
spater, am 11.2. wurde in Kapstadt Nelson Mandela
nach 27 Jahren Haft freigelassen. Weltpolitik domi-
nierte die Schlagzeilen.

Weichen wurden jedoch auch in anderen Bereichen gestellt -
1990 wurde der Deutsche Kinderhospizverein e.V. ins Leben
gerufen - ein Meilenstein fir die Kinder- und Jugendhospiz-
arbeit in Deutschland. Gegriindet von Familien fir Familien
ist der Verein heute bundesweit tatig. An 29 Standorten be-
gleiten ehren- und hauptamtlich Mitarbeitende in Ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdiensten Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsen mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung
sowie deren Familien ab der Diagnose, im Leben, im Sterben
und uiber den Tod hinaus. Die Deutsche Kinderhospizakademie
bietet rd. 50 Seminare jahrlich an. Daruber hinaus ist der
Deutsche Kinderhospizverein e.V. eine von der Politik und
den Kostentragern anerkannte Fachorganisation.

Wir mochten Sie schon heute einladen, an unserer zentralen

Veranstaltung zum 10.02 - Tag der Kinderhospizarbeit - teilzu-
nehmen. Diese findet im Festspielhaus Recklinghausen statt.

Einlass 17:00 Uhr, Beginn 18:00 Uhr. Gleichzeitig bieten wir
im Haus der Kinderhospizarbeit in Olpe einen ,,Tag der offenen
Tir“ an. Auch dort freuen wir uns iiber zahlreiche Besucher.

Am 30.08.2020 mochten wir mit Familien, Freunden, Weg-
begleitern und Unterstiitzern ein gemeinsames Sommerfest
veranstalten. Dieses findet ebenfalls im und am Haus der
Kinderhospizarbeit statt.

Zu allen Veranstaltungen finden Sie in Kiirze
weitergehende Informationen auf unserer Website
(www.deutscher-kinderhospizverein.de)

oder unserer Facebook-Seite
(www.facebook.com/deutscherkinderhospizverein/).

Am 10.2. macht der bundesweite ,,Tag der Kinderhospizarbeit*
seit 2006 alljahrlich auf die Situation von Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen mit lebensverkirzender Erkrankung
und deren Familien aufmerksam. Wir freuen uns, dass wir 2020
das 30-jahrige Bestehen unseres Deutschen Kinderhospizver-
eins e.V. feiern konnen.
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Haus der
Kinderhospizarbeit

Das Wohnzimmer - ein Lebensmittelpunkt

Ein Wohnzimmer ist in vielen Wohnungen und Hausern
ein Lebensmittelpunkt. Ein Ort, an dem sich Menschen
gerne aufhalten, zur Ruhe kommen, Gaste empfangen;
hier werden viele Gesprache gefiihrt, hier findet ein
groBer Teil des Lebens statt.

Auch im Haus der Kinderhospizarbeit in Olpe gibt es ein Wohn-
zimmer. Bei der Planung und Gestaltung waren Familien aus
dem Deutschen Kinderhospizverein e.V. beteiligt. Seit mehr
als einem Jahr ist das Haus der Kinderhospizarbeit fertiggestellt

und es kann hier gearbeitet werden. Unser Wohnzimmer spielt
im Alltag eine wichtige Rolle.

Familien kommen regelmaBig zu Besuch und vereinbaren einen
Termin mit dem Ansprechpartner fiir Familien. In den Gesprachen,
die oft in unserem gemiitlichen Wohnzimmer stattfinden, be-
richten sie Uber ihre momentane Lebenssituation oder teilen
die Lebensthemen oder Gedanken, die sie in ihrem Alltag be-
schaftigen. Sie nutzen den Besuch, um sich zu einem Angebot
der Deutschen Kinderhospizakademie anzumelden oder sich
Uber die Arbeit des Vereins zu informieren.




Haus der
Kinderhospizarbeit

Diese Begegnungen fanden friher oft auBerhalb des Hauses -

e . Begleitung auf
statt, heute haben wir flir diese Zwecke unser Wohnzimmer. dem Lebensweg
Daruiber hinaus wird dieser Raum auch fiir kleine Besprechungen R Canie e e
genutzt. Besucher, Gaste und Unterstiitzer werden hier emp- et i i
fangen. Bei Veranstaltungen, wie der Selbsthilfeklausur fiir

Eltern, wird es auch fiir Gruppenarbeiten genutzt. F

T

Es ist schon zu sehen, wie der Raum und somit das Haus von
Menschen hier im Deutschen Kinderhospizverein e.V. ange-
nommen wird. Das Wohnzimmer ist zu einem wichtigen Ort
im Zentrum des Hauses der Kinderhospizarbeit geworden.




Haus der
Kinderhospizarbeit

Bundesfamilienministerin Giffey zu Besuch in Olpe

N

Dr. Franziska Giffey, Bundesministerin fiir Familie,
Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ), besuchte am
26. Marz 2019 den Deutschen Kinderhospizverein
(DKHYV e.V.) im Haus der Kinderhospizarbeit in Olpe.
Marcel Globisch und Thorsten Hillmann aus dem Bereich
Inhalte und Entwicklung erldauterten der Ministerin die
Forderungen des DKHV e.V. an die Bundesregierung
(Chance 2018, 56f.). Zwei Aspekte standen im Vorder-
grund: Zum einen die Unterstiitzung und Entlastung
von betroffenen Familien in ihrem Lebensalltag.

Zum anderen die Forderung von Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen mit lebensverkiirzenden
Erkrankungen in ihrer individuellen sowie sozialen
Entwicklung und Teilhabe.

Der Ministerin war es wichtig, Eindriicke aus erster Hand zu
erhalten. Dies bestatigte Alexandra Schilling, Mutter eines
Sohnes mit lebensverkiirzender Erkrankung: ,,Frau Dr. Giffey
ist offen auf uns Eltern zugegangen und hat jedem einzelnen
sehr aufmerksam zugehort. Die Schilderungen unseres Lebens,
unserer Sorgen und die Auswirkungen politischer Entschei-
dungen auf unsere Familien mit lebensverkiirzend erkrankten
Kindern und deren Geschwister haben sie sichtlich betroffen
gemacht. Ich fand es sehr positiv, dass Frau Giffey sich sehr
viel mehr Zeit genommen hat, als ihr eigentlicher Dienstplan
es zulief. “
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Die Zeit nutzte die Ministerin, um wichtige Impulse fir die
Verbesserung der Angebote der Kinder- und Jugendhospizarbeit
mitzunehmen. Dazu gehort unter anderem das selbststandige
Wohnen. Der Verein nimmt sich der Herausforderung an,
hierfur den Aufbau geeigneter Strukturen zu unterstutzen, und
ist federfuihrend an der Erstellung einer Orientierungshilfe fir
Familien zum Thema Wohnformen beteiligt (vgl. auch Artikel
Kopitzsch), wozu die Unterstiitzung durch die Politik zwingend
notig ist. Im DKHV e.V. hat sich dazu eine Arbeitsgruppe aus
Eltern gegriindet, die sich speziell dem Thema Wohnformen
widmet.



Im gemeinsamen Austausch mit Bundesministerin Giffey standen
die unterschiedlichen Familiensituationen und Bediirfnisse im
Mittelpunkt. Insbesondere die Anforderungen an die hausliche
(Intensiv-)Pflege wurden der Ministerin dargelegt. Diese ist
sowohl Voraussetzung fiir eine gelingende Kinder- und Jugend-
hospizarbeit als auch fiir eigenstandiges Wohnen und Teilhabe.
Die Eltern berichteten, dass Ausfalle von zugesagten Pflege-
stunden leider keine Ausnahme, sondern inzwischen die Regel
seien und eine extreme Belastung fiir die Familien darstellten.

Weiterhin machten die Familien deutlich, dass ihre Lebenssitu-

ationen mit enormen familiaren und auch finanziellen Heraus-
forderungen einhergingen. So drohe einigen Eltern aufgrund
der geringen Rentenbeitrage sogar die Altersarmut. Die Ministerin
betonte, wie wichtig das personliche Gesprach und die Begegnung
mit den Eltern gewesen seien, um ihre politische Arbeit nahe
an den Bedurfnissen der Betroffenen auszurichten.

Mit dem Eintrag ins Gastebuch und der Ubergabe eines
personlichen Geschenks brachte Frau Dr. Giffey symbolisch die
Verbundenheit zwischen dem Ministerium und dem DKHV e.V.
zum Ausdruck. Nezahat Baradari, Bundestagsabgeordnete aus
Attendorn, hatte ebenfalls an dem Besuch teilgenommen und
trug sich wie die Ministerin in das Gastebuch ein.

- Haus der
~ Kinderhospizarbeit

Der Besuch von Frau Dr. Giffey sowie von Frau Silvia Hartwig
und Herrn Thomas Jiingst aus dem BMFSFJ hinterlieB nicht nur
bei den teilnehmenden Eltern im Haus der Kinderhospizarbeit
bleibenden Eindruck. Angelika Pehle, ehrenamtliche Mitarbei-
terin im Haus der Kinderhospizarbeit, wurde gleich zu Beginn
von der Bundesfamilienministerin begriiBt. ,,Als Frau Dr. Giffey
sich unvermutet mir zuwandte, war ich schon ilberrascht.
Schnell waren wir in einer kurzen, aber sehr interessanten
Unterhaltung. Es war eine Kommunikation auf Augenhéhe.
Ganz besonders gefreut habe ich mich lber ihre Wertschdtzung
unserer ehrenamtlichen Arbeit. “

Die Zusammenarbeit mit dem BMFSFJ wurde nach dem
Besuch der Ministerin intensiviert. Der DKHV e.V. hat u. a.
an einem Dialog zum Thema Kinder- und Jugendhospizarbeit
im Bundesfamilienministerium teilgenommen und dort die
neuesten Entwicklungen zum Thema Wohnformen in einem
Vortrag prasentiert. Konkrete MaBnahmen, die auch vom
BMFSFJ unterstiitzt werden konnten, sind in der Anbahnung.

Wir werden Sie auf dem Laufenden halten!

Cthia‘;\ce

11



Ehrenamt

Liebe ehrenamtliche Mitarbeiterinnen, lhr alle seid engagiert
im Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst Kreis Unna.
Was hat Euch bewogen, ein Ehrenamt in der Kinderhospizarbeit
anzunehmen?

Elvira Giinther: Ich wollte meine Freizeit sinnvoll gestalten.
Mit erkrankten Kindern zu arbeiten, erfiillt meinen Tag mit
Leben.

Olivia Marleen Alexi: Eine gute Freundin von mir ist im Hospiz
ehrenamtlich tatig und hat mich dafir begeistert.

Malena Graw: Ich kannte aus meinem privaten Umfeld die
Kinder- und Jugendhospizarbeit und war immer begeistert
von der Arbeit des Vereins. Wahrend des Studiums kam dann
der Wunsch, mehr praktische Erfahrungen zu sammeln.

Malena Graw

Ich betreue bereits liber die Lebenshilfe Dortmund Familien
mit Kindern mit Beeintrachtigungen. Wahrend eines Praktikums
habe ich den Flyer fiir einen Infoabend fiir den Ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienst in Unna gesehen, und von da
an wollte ich gerne eine ehrenamtliche Begleitung machen.

Die Altersstruktur der Ehrenamtlichen ist ja sehr gemischt.
Was ist vor diesem Hintergrund vielleicht das Besondere an
der generationsiibergreifenden Zusammenarbeit und dem
Austausch im Team?

Olivia Marleen Alexi: Meiner Auffassung nach bietet Hetero-
genitat immer die Chance eines beidseitigen Wissenszuwachses.
Im Rahmen der Ausbildung und auch wahrend der Tatigkeit
selbst, ist es wichtig, sich in unterschiedliche Perspektiven und
Denkansatze hineinfiihlen zu konnen. Dahingehend birgt die

Olivia Marleen



generationsiibergreifende Zusammenarbeit das Potenzial sich
reflektierend mit seinen Vorstellungen auseinanderzusetzen und
,,uber den Tellerrand zu schauen®.

Malena Graw: Das Besondere ist, glaube ich, dass durch das
Ehrenamt auch Freundschaften entstanden sind, obwohl manch-
mal mehr als 40 Jahre zwischen uns liegen. Natirlich profitieren
wir jiingeren von der Lebenserfahrung der Alteren, aber iiber
die Generationen hinweg setzen wir uns mit derselben Hingabe
fur die Kinder ein.

Elvira, Du bist eine inzwischen sehr erfahrene Ehrenamtliche
und warst als eine der ersten (iberhaupt im Einsatz. Was gibst
Du Deinen noch nicht so erfahrenen Kolleginnen und Kollegen
mit auf den Weg?

Elvira Giinther: Ich denke, es sind verschiedene Dinge, die
man vermitteln kann - vor allem Geduld, Einfuhlsamkeit und
Gelassenheit. Aber auch, dass man auf sich selbst achtet.

Was ist ein moglicher Vorteil fiir die Begleitung, wenn man
lebenserfahrener ist?

Elvira Giinther: Ich glaube, es gibt keine Vor- oder Nachteile.
Das Einzige, was mir einfallt, ist die Zeit, von der ich mehr
habe als berufstatige Menschen.

Was ist der Vorteil, als junger Mensch in die Begleitung zu
gehen? Ist die Kontaktaufnahme moglicherweise ,,einfacher,
weil man eher gemeinsame Themen mit den Kindern und
Jugendlichen hat?

Olivia Marleen Alexi: Moglicherweise ist die Schnittmenge
von Interessen bei jungen Ehrenamtlichen mit ihren Kindern
hoher. Dies muss aber nicht sein. Bei mir hat es allerdings
prima funktioniert. Ich bin sehr haufig auf YouTube unterwegs
und treibe in meiner Freizeit neuerdings auch gerne Sport.
Beides sind Interessen, die der Jugendliche, den ich begleite,
auch hat, deswegen verstehen wir uns prima. Wir mogen sogar
die gleiche Serie ,,Adventure Time*“.

Elvira Giinther

Malena Graw: Als junger Mensch ist man gerade bei Jugend-
lichen naher an der Lebenswelt dran. Man kennt selbst noch
Themen aus der Lebenswelt von Kindern und Jugendlichen.
Auch hat man eventuell weniger Beriihrungsangste und kann
mit den Kindern auch mal wild albern und toben.

Gab es vor dem Eintritt in das Ehrenamt Bedenken, mit Blick
auf Eure zeitlichen Kapazitdten?

Olivia Marleen Alexi: Da das Kind, welches ich besuche, weit
entfernt wohnt, habe ich der Familie von Anfang an mitgeteilt,
dass ich nur alle zwei Wochen kommen werde. Zu meiner
Erleichterung war das liberhaupt kein Problem.

Malena Graw: Gerade momentan, wo das Studium kurz vor
dem Abschluss steht, wird es zeitlich knapper. Jedoch denke
ich, dass jeder, unabhangig welchen Alters, zwei Stunden Zeit
in der Woche verschenken kann.

Wie reagieren Euer Umfeld/Eure Kommilitoninnen auf Euer
Ehrenamt? Kénnt Ihr dariiber sprechen oder es sogar weiter-
empfehlen?

Olivia Marleen Alexi: Ich erzahle meinen Freunden und
Verwandten offen davon. Allgemein haben mich alle in der
Ausiibung meines Ehrenamts unterstiitzt. Meine Mutter war
zu Anfang etwas skeptisch, aber das hat sich mittlerweile auch
gelegt, da sie merkt, dass mich die Arbeit gliicklich und nicht
traurig macht.

Malena Graw: Mein Umfeld hat sehr interessiert auf das
Ehrenamt reagiert. Meiner Familie ist die Arbeit des Kinder-
hospizdienstes bekannt, und sie haben mich immer unterstiitzt.
Freunde fragen vor allem, wie so eine Begleitung aussieht.
Auch wenn von vielen Leuten die Aussage getroffen wurde
,Das konnte ich aber nicht!“ kam von allen Seiten viel Zuspruch
und Anerkennung.
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Aril_iégén der Ehrenamtlichen brauchen eine

Stimme

Lange war ich in einer Integrierten Gesamtschule
als Schulsozialarbeiterin im Beratungsdienst tatig.
Nach meinen Erfahrungen mit einer krebserkrankten
Schiilerin und ihrer Mutter reifte der Entschluss, dass
ich mich nach meinem Ausscheiden aus der Schule
im Ambulanten Kinder und Jugendhospizdienst ehren-
amtlich engagieren wiirde. Nach dem 80-stiindigen
Befahigungskurs habe ich sehr schnell eine Begleitung
eines gesunden 8-jahrigen Geschwisterkindes iiber-
nommen.

Jetzt bin ich liber zwei Jahre in der Familie. Den 18-jahrigen
Bruder mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung begleitet seit
acht Jahren eine weitere Ehrenamtliche unseres Dienstes. Diese
Situation ist fiir die Familie sehr wertvoll, und ich erlebe oft
die positive und entspannte Stimmung als gegenseitige vertrau-
ensvolle Beziehung. Firr mich ist diese Aufgabe bis heute eine
Herzensangelegenheit, und ich bin mit viel Engagement dabei.
Das vertrauensvolle Verhaltnis zwischen dem begleiteten Ge-
schwisterkind und seiner Mutter sowie mir hat sich zunehmend
intensiv verstarkt und gefestigt! Das gibt mir auch die Kraft,
weiterzumachen und mich auf jede Begegnung zu freuen.

Im letzten Jahr entschied ich mich, mehr Verantwortung zu
tibernehmen und mich im Ehrenamtsrat zu engagieren. Unser
Ambulanter Kinder- und Jugendhospizdienst war dort noch nicht
vertreten, und ich wollte ,,liber den Tellerrand hinausschauen®.
Im Oktober 2018 nahm ich an der ersten Klausurtagung des
Ehrenamtsrats teil und war von Struktur sowie Inhalten sehr
beindruckt.

Ich bin davon uberzeugt, dass wir mit diesem Gremium
eine Menge bewegen konnen und die ehrenamtlichen
Mitarbeiter*innen davon profitieren. Die Informationen und
der Austausch uber die Arbeit sind sehr wertvoll und wichtig.
Es wurden gute Ideen entwickelt, um Verbesserungen in den
Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten schaffen zu
konnen.
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Die Anliegen der ehrenamtlich Mitarbeitenden brauchen eine
Stimme, und wir geben sie ihnen.

In der letzten Klausurtagung des Ehrenamtsrats vom
27. - 28.04.2019 in Olpe wurde u. a. intensiv zu den
folgenden Themen gearbeitet:

e Wahl der Ehrenamtsratssprecher (siehe Foto)

e Erarbeitung von Anfragen an den Vorstand des DKHV e. V.,
z. B. zur Kostenubernahme von Seminarangeboten im
Trauerfall fur Ehrenamtliche

o Aufteilung der anstehenden Aufgaben, z. B. die Organisation
der nachsten Klausurtagung, die Werbung fiir den Ehrenamts-
rat in den AKHDs, die noch keinen Vertreter entsandt haben

e Diskussionen Uber die Vereinskleidung, die Gebiihren fur den
Befahigungskurs, Angebote fiir Ubersetzungsmoglichkeiten bei
Verstandigungsschwierigkeiten in den Familien

@ Austausch iiber die OPI-Werkstatten (Offenheit, Partner-
schaftlichkeit, Integration) in den AKHDs

@ Berichte aus den AKHDs

Es war fir mich eine konstruktive und ergebnisorientierte
Sitzung und eine personliche Bereicherung, sachlich, wie auch
menschlich. Es hat mir gut getan, gemeinsam zu arbeiten, kritisch
zu diskutieren und das Ehrenamt auch einmal differenzierter zu
sehen.




Haus der
Kinderhospizarbeit

Selbsthilfe

L!

Die Selbsthilfeklausur fiir Eltern hat zum Ziel,

aus dem Blickwinkel der Eltern die Bediirfnisse,
Anliegen, Wiinsche und Moglichkeiten der Familien
zu fokussieren, die daraus resultierende Perspektive
zur Selbsthilfe zu mobilisieren und zu starken sowie
Anliegen an den Verein zu formulieren. Die dritte
Klausur dieser Art fand am 28. und 29. September
2019 im Haus der Kinderhospizarbeit in Olpe statt.
Die Gesprachsatmosphdre in der kleinen, aber sehr
effizienten Runde (u. a. mit Eltern, die schon mehr-
fach teilgenommen haben) war angenehm und offen,
und die Teilnehmenden konnten gut an den drei
Hauptthemen , Trauer und Erinnerungskultur im
DKHV e.V.“, ,,Mein Kind wird erwachsen“ und
,Doppel-Leben arbeiten.

Es verbanden sich zu den Themen Schnittstellen zu anderen
Themenbereichen wie rechtliche Erfahrungen, medizinisch-
pflegerische Aspekte, Selbsthilfe, Wohnen und Teilhabe. Die
Erkenntnisse wurden in der gesamten Gruppe oder in Teilgrup-
penarbeiten reflektiert und fortfiihrende Gedanken und Ideen
diskutiert. In personlichen Elterngesprachen wurden interes-
sante und weiterfiihrende Informationen ausgetauscht. Unter
dem Aspekt der Selbsthilfe tauchten auch Fragen, Wiinsche
und Anliegen der Teilnehmer*innen auf, die zum einen vor Ort
beantwortet werden konnten und zum anderen an die ver-
schiedenen Stellen des DKHV e.V. (Organisation, Vorstand etc.)
weitergeleitet wurden.

So wurde beispielsweise der Wunsch geauBert, dass es weitere
Seminare zur Trauerbewaltigung mit speziellen Schwerpunk-
ten geben sollte und dass eine Moglichkeit geschaffen werden




konnte, Informationen (beispielsweise zu rechtlichen Aspekten
oder Unterstiitzungsmoglichkeiten) unter Eltern auszutauschen.

Zu Beginn der Tagung wurde den teilnehmenden Eltern das
Selbsthilfequadrat als Arbeitsgrundlage vergegenwartigt, das
sich als Arbeitshilfe durch die gesamte Tagung zog. Vor diesem
Hintergrund bemerkten die Eltern, dass die Familien die wert-
vollste Ressource des DKHV e.V. darstellen.
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Selbsthilfe

Aus Freude und Leld lSt eine besondere
Freundschaft gewachsen!

Es gibt Momente, in denen wir durch gewisse
Schmerzen wachsen und lernen. Die Diagnose SSPE*
- ein Schock fiir uns alle. Ein gesunder, munterer,
frohlicher Junge soll an dieser Erkrankung sterben.
Das wollten wir nicht akzeptieren.

Als erstes haben sich einige Freunde, Nachbarn, Familie von
uns abgenabelt. Dann lernt man in solch einer Situation neue
Freunde kennen, die selbst in einer solchen schweren Lage
sind. Beim ersten Aufenthalt im Kinder- und Jugendhospiz
Balthasar haben wir Renate und Jiirgen Schulz mit Michael und
Alex kennengelernt. Zu einer kleinen, netten ,,Familie“ sind
wir zusammen gewachsen. 19 Jahre kennen wir uns jetzt und
sind immer fur einander da. Ob am Telefon, bei Besuchen und
auch ganz besonders, als es unseren Jungs immer schlechter
ging und wir uns von lhnen verabschieden mussten. Wir waren
nicht alleine, ob im Kinderhospiz, auf der Intensivstation,
als wir Entscheidungen treffen mussten, in der Trauerphase
und auch jetzt. Obwohl jeder mit seinem eigenen Schicksal

Ich bin Mitglied im DKHV e.V., weil ...

.. ich dort einen Ort habe, an dem
ich mich und unsere Situation nicht
erklaren muss und immer offene

Gesprache fihren kann.

Karola Hardes,
Mutter, ehrenamtliche Mitarbeiterin im DKHV

kampft und trauert, es gab nie den Gedanken, den anderen
alleine zu lassen. Wir konnen den Weg, den wir gehen, und die
Entscheidungen, die wir treffen, nicht mit anderen vergleichen
und trotzdem sind wir zu besonderen Menschen gewachsen,
die zusammen halten.

In Gedanken sind Michael
und Thomas immer bei uns
und tief in unseren Herzen.

* Subakute sklerosierende Panenzephalitis, eine chronische Gehirnentziindung
als Spatfolge der Masern
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Selbsthilfe

ch bin eine von Euch
und das ist gut so!!!

Wenn wir im Alltag auf Probleme stoBen, dann merken
wir Miitter von Kindern mit einer lebensverkiirzenden
Erkrankung, dass wir anders sind und unsere Themen
andere sind als die der meisten Miitter; ich heiBe
Nicole Bieri und bin Mutter eines lebensverkiirzend
erkrankten Sohnes.

Manchmal macht es mir nichts aus, ,,anders“ zu sein, aber es
gibt Tage, da geht mir das sehr nah. Dann denke ich an die
Treffen mit anderen Miittern, die regelmaRig vom Deutschen
Kinderhospizverein veranstaltet werden, und die mir immer
wieder Kraft geben. In Gemeinschaft mit den anderen Mittern
kann ich sein wie ich bin, ein wenig ,,anders“ eben. Ich muss
den Alltag mit unserem lebensverkiirzend erkrankten Sohn
nicht erklaren, werde verstanden und meine Themen und
Fragen werden wahrgenommen. Vor allem genieBe ich die
Wertschatzung.

Dass ich andere Herausforderungen im Alltag bewaltigen, viel
Organisatorisches erledigen muss und mich manchmal als ,,anders*
empfinde, splire ich oft. Auch nach der Einschulung meiner
Tochter an einer staatlichen Grundschule und Problemen mit
anderen Eltern wurde mir dies wieder einmal bewusst. Ich setze
aufgrund meiner Erfahrungen mit meinem Sohn grundsatzlich

andere Prioritaten, und andere Werte zahlen in unserem Alltag.

Ich weiB, dass das Leben ,,endlich® ist, und ich weiB, dass
jeder Augenblick verfliegen kann und wir ,,plotzlich“ mitten
in einer Krise stecken konnen.

Ja, der Alltag mit unserem lebensverkirzend erkrankten Sohn
ist schwer, und der Gedanke an seine ,,Endlichkeit* raubt mir
den Atem. Aber dennoch gibt er uns unglaublich viel: viel an
Lebenslust, an Augenblicksdenken, an Zusammenhalt und an
Gemeinschaft.
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In den Miitterseminaren des DKHV e. V. kann ich den Alltag

fiir eine Zeit hinter mir lassen, iiber meine Traume und Angste,
meine Fragen und Ideen sprechen. Bei einem Spaziergang oder
anderen Unternehmungen ist Raum und Zeit fur wunderschone

Gesprache.

Jetzt schweift mein Blick

zur Fensterbank, hier liegen
noch die Steine vom letzten
Mutterseminar, das in Liibeck
stattfand. Ich denke an die
vielen tollen Mutter, an unsere
Einheit, denn die ,,Dazugeho-
rigkeit* gibt mir unglaublich
viel Kraft. Uns verbindet mehr,
als 1.000 Worter sagen konn-
ten. Ich bin eine von euch ...
und das tut gut!

Heike Will, Bildungsreferentin der Deutschen
Kinderhospizakademie, leitet die Mutterseminare des
Deutschen Kinderhospizvereins. Mehr Infos zu den Treffen
gibt es auf www.deutscher-kinderhospizverein.de



Am 20. um 20 Uhr ...

Vor etwa drei Jahren wurde im AKHD Kreis Unna
im Rahmen eines QuinK'-Abends eine Idee geboren:
jeweils am 20. eines Monats um 20 Uhr wird eine
Veranstaltung angeboten, die den Teilnehmenden
ermoglicht, sich iiber ein gemeinsames Thema oder
Tun zu begegnen und sich kennenzulernen. Es fand
sich ein Team aus Eltern, ehrenamtlich Mitarbeitenden
und einer Koordinationsfachkraft.

Gestartet wurde im Januar 2017 - und es lasst sich auch im
dritten Jahr des Angebots noch feststellen, dass sich die
Abende lohnen. Das unterschiedliche Programm lockt zwar
keine Menschenmengen, aber doch immer wieder verschiedene
Teilnehmer und Teilnehmerinnen an. Es gibt thematische Abende
zu der Sicht verschiedener Religionen auf das Sterben, zum
Snoezelen, zu Musiktherapie, zu Kinasthetik oder zu unseren
Kraftquellen, es gibt unterhaltsame Biergartenabende, Fami-
lienfriihstiicke, gemeinsames Kochen oder Spielen, kreative
Angebote, thematische Filme - das Programm ist so bunt
wie die Vorschlage, die von den Teilnehmenden und vom
Vorbereitungsteam eingebracht werden.

Als sich neben dem Ambulanten Kinder- und Jugendhospiz-
dienst Kreis Unna der neue AKHD Liinen griindete waren sich
alle einig: die Angebote gelten nun fiir beide Dienste - und
werden auch entsprechend besucht. Ganz im Sinne der Selbst-
hilfe besteht das Vorbereitungsteam inzwischen aus Eltern

sowie Ehrenamtlichen, es trifft selbstverstandlich Absprachen
mit den Koordinationsfachkraften, arbeitet aber ansonsten
vollig selbstandig.

,Der SpaBfaktor kommt bei diesen Treffen nie zu kurz,
schnell ist man aber auch bei diesen authentischen, echten
und ehrlichen Gesprachen, die ich so sehr mag und fur die man
auBerhalb des Deutschen Kinderhospizvereins nur selten ein
offenes Ohr findet ... Fur mich als Ehrenamtliche sind diese
Treffen und der gemeinsame Austausch besonders wertvoll!“
(Gitte Wordemann, Ehrenamtliche Mitarbeiterin im AKHD Liinen)

Der 20. eines Monats ist gesetzt - und damit ist das Schwierigste
schon geschafft: einen gemeinsamen Termin zu finden!

1,,QuinK“ ist der ,,Qualitatsindex in der
Kinder- und Jugendhospizarbeit“, ein
Instrument zur inhaltlichen Uberpriifung
und Verbesserung der Kinder- und Jugend-
hospizarbeit.

Chbiience
49



Sozialrecht

Sozialrecht

Eingliederungshilfe bei schulischem Nachmit-
tagsangebot zur Erlangung einer angemessenen
Schulbildung

Immer mehr Schulen bieten auch nach der Regelunterrichtszeit
eine Nachmittagsbetreuung (Mittagessen, Hausaufgabenbetreuung,
Unternehmungen, AG 's) an. Das fiir die Eingliederungshilfe
zustandige Sozialamt lehnt regelméBig die Ubernahme dieser
Kosten fur eine Integrationskraft mit der Begriindung ab, es
handle sich nicht um Eingliederungshilfe zur Erlangung einer
angemessenen Schulbildung. Stattdessen sei es lediglich ein
auBerschulisches Angebot und im Ubrigen kdnnten auch Zuhause
die Hausaufgaben gemacht und das Mittagessen zu sich genommen
werden.

Auch ein auBerunterrichtliches schulisches Nachmittagsangebot
kann ausnahmsweise je nach seiner Ausgestaltung im Hinblick
auf den konkreten Forderbedarf des Schilers mit Behinderung
eine Hilfe zur angemessenen Schulbildung darstellen, wenn es
geeignet und erforderlich ist, den jeweiligen individuellen Ein-
gliederungszweck entsprechend der jeweils von der Schulver-
waltung festgestellten sonderpadagogischen Forderbedarfe zu
erreichen und damit dem behinderten Schiiler den Schulbesuch
zu erleichtern. (BSG, Urteil vom 6.12.2018 - B 8 SO 4/17 R)

Die Hilfen zur angemessenen Schulbildung als Eingliederungs-
hilfe- bzw. Teilhabeleistung konnen sehr unterschiedliche
Unterstiitzungsleistungen umfassen. Entscheidend ist, ob
aufgrund des bestehenden sonderpadagogischen Forderbedarfs
die spezifischen in der Nachmittagsbetreuung stattfindenden
FordermaBnahmen geeignet sind, dem Schiiler den Schulbesuch
zu ermaoglichen oder zu erleichtern und hierfir die Unterstiitzung
eines Integrationshelfers - wie auch im gemeinsamen Unterricht
- bendtigt wird.
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Soweit es die Hausaufgabenbetreuung betrifft, ist es nicht
entscheidend, ob das Kind die Hausaufgaben auch zu Hause
erledigen kann oder ob in der Nachmittagsbetreuung Einzel-
betreuung oder Nachhilfe angeboten wird. MaBgeblich ist
ausschlieBlich, ob das Kind eine Integrationskraft zur
Bewaltigung der Hausaufgaben benotigt.

Auch die Einnahme eines gemeinsamen Mittagessens kann
als sowohl gemeinschaftsfordernde als auch erzieherische
MaBnahme eine Hilfe zur angemessenen Schulbildung sein.

Allerdings muss die FordermaBnahme, sei es Hausaufgaben-
betreuung, Mittagessen usw. unter schulischer Aufsicht und
Verantwortung ausgefuhrt, an den stundenplanmafigen Unter-
richt ankniipfen und in der Regel in den Raumlichkeiten der
Schule oder in deren Umfeld durchgefuhrt werden.

Ob und welchen Umfang das betroffene Kind sonderpadagogi-
schen Forderbedarf hat, wird durch ein Gutachten ermittelt.

Hier sollten die Eltern unbedingt darauf achten, dass die
Erforderlichkeit einer Integrationskraft fur die einzelnen
FordermaBnahmen am Nachmittag ausdricklich formuliert
wird. Dies ist wichtig, weil das Bundessozialgericht festge-
stellt hat, dass das Sozialamt in den Fallen, in denen die
Erforderlichkeit einer Integrationskraft ausdriicklich formuliert
ist, an die Feststellungen im Gutachten gebunden ist.

... die Vernetzung und der Austausch
unter den Fachkollegen einen enormen

Wert flr die praktische Arbeit hat.

Ambulanter Kinder und Jugendhospizdienst
Barenherz Leipzig




Kinderkrankengeld

Werden Kinder mit lebensverkurzender Erkrankung von heute
auf morgen plotzlich intensiv pflegebedlirftig, kommt es zu der
Situation, dass in der Regel ein Elternteil nicht bzw. nicht mehr
zur Arbeit gehen und fur den Familienunterhalt sorgen kann.
Ist der Zeitraum, den es zu liberbriicken gilt, zeitlich iiber-
schaubar, nimmt ein betroffenes Elternteil Kinderkrankengeld
fur bis zu 10 Tagen, bei mehr als einem Kind insgesamt maxi-
mal 25 Tage pro Jahr in Anspruch. Der Arbeitgeber muss den
Arbeitnehmer in dieser Zeit zwar nicht bezahlen, ihn aber
freistellen. Der andere Elternteil kann weitere 10 Tage am
Stiick, bei mehr als einem Kind insgesamt wiederum maximal
25 Tage pro Jahr in Anspruch nehmen. Alleinerziehende diirfen
20 Tage pro Jahr bzw. bei mehr als einem Kind maximal
insgesamt 50 Tage pro Jahr Kinderkrankengeld beanspruchen.

Aber was geschieht, wenn das Kind dauerhaft so schwer pflege-
bediirftig wird, dass ein Elternteil Uiber diese Zeitraume hinaus
unabsehbar lange nicht mehr zur Arbeit gehen kann?

Viele Eltern wissen sich aus verstandlicher Verzweiflung
heraus keinen anderen Rat mehr, als das Arbeitsverhaltnis zu
kiindigen oder eine Aufhebungsvereinbarung mit dem Arbeit-
geber zu schlieBen. In der Regel ist dies aber die ungiinstigste
Wahl der Mittel. Das Arbeitsverhaltnis wird dadurch beendet,
und jegliche Einkiinfte fallen weg.

Eine Alternative kann hier der unbefristete Anspruch auf Kinder-
krankengeld gegeniiber der gesetzlichen Krankenkasse sein.

Liegt eine weit fortgeschrittene progredient verlaufende
Erkrankung vor, bei der eine Heilung ausgeschlossen, eine
palliativ-medizinische Behandlung notwendig ist und eine
begrenzte Lebenserwartung von Wochen bzw. wenigen Monaten
prognostiziert wird, besteht ein Anspruch auf zeitlich unbe-
grenztes Kinderkrankengeld. Es kommt nicht darauf an, ob die
Prognose von wenigen Monaten auch eintritt.

Hierdurch bleibt dem Betroffenen die spatere Riickkehrmog-
lichkeit zur Arbeitsstelle und daruber hinaus aktuell Kranken-
geldzahlungen seitens der Krankenkasse. Betroffene sollten
einen entsprechenden Antrag bei der Krankenkasse stellen.
Mit dem entsprechenden Bescheid ist der Arbeitgeber zur
Freistellung des Arbeitnehmers verpflichtet.

Schwerbehinderung: Merkzeichen aG
(auBergewohnlich gehbehindert)

Das Merkzeichen aG im Schwerbehindertenausweis stellt eine
erhebliche Erleichterung fiir die betroffenen Familien dar. So
besteht nicht nur die Moglichkeit der kostenlosen Nutzung des
offentlichen Nahverkehrs, sondern insbesondere auch die, bei
der zustandigen Gemeinde einen Berechtigungsausweis fir die
Nutzung von Behindertenparkplatzen zu erhalten.

Seit 2017 ist ausdriicklich im Gesetz geregelt, dass auch neuro-
logisch-psychiatrische Erkrankungen zu einer auBergewchnlichen
Gehbehinderung fiihren konnen. Allerdings reichen Auswirkungen
auf das Gehvermogen allein nicht aus. Die Mobilitatsstorungen

sind nur dann als auBergewohnliche Gehbehinderung anzusehen,
wenn die Auswirkung der Gesundheitsstorungen sowie deren
Kombination auf die Gehfahigkeit dauerhaft so schwer ist,
dass sich der Betroffene dauerhaft auf die Nutzung eines Roll-
stuhls oder selber nur mit fremder Hilfe bzw. nur mit groBer
Anstrengung auBerhalb eines Kraftfahrzeuges bewegen kann.
Die Rechtsprechung des Bundessozialgerichts betonte bereits
mehrfach das Erfordernis der Dauerhaftigkeit. So soll ein
Anfallsleiden mit 20 Anfallen pro Tag nicht als dauerhaft
angesehen werden, sodass auch die Voraussetzungen des Merk-
zeichens aG nicht gegeben seien. Anders soll dies nur dann
sein, wenn die Anfallsleiden so haufig und stark sind, dass man
die behinderte Person nur noch im Rollstuhl befordern kann.

Die Eltern des betroffenen Kindes sollten bei Beantragung des
Merkzeichens aG ein besonderes Augenmerk auf die Frage der
Dauerhaftigkeit legen. Wenn es wie dargelegt nicht auf die
Anzahl von Anfallen ankommt, so aber sicher darauf, ob die
Anfalle gerade im lauten StraBenverkehr auftreten. Es ware
von Vorteil, wenn dies aus den arztlichen Berichten ersicht-
lich wird, die dem Antrag beigefiigt werden.

Oftmals ist bei Kindern mit lebensverkiirzender Erkrankung
in relativ frihen Stadien das korperliche Gehvermogen noch
nicht so stark eingeschrankt, sondern vielmehr die Steuerungs-
fahigkeit in Bezug auf Orientierung und Gefahrenerkennung.
Auch Weglauftendenzen fallen hierunter. Mit der gleichen
Begriindung der fehlenden Dauerhaftigkeit werden auch diese
Einschrankungen von der Rechtsprechung regelmaBig bezogen
auf die Feststellung des Merkzeichens aG abgelehnt.

Dass ein Kind beim Laufen durch eine Stadt nur ab und zu
Weglauftendenzen hat, diirfte allerdings erfahrungsgema an
der Realitat vorbeigehen.

Auch hier sollten im Arztbrief zur Vorlage beim Antrag Aus-
flihrungen dazu gemacht werden, dass das betroffene Kind
standig alleine weglaufen wiirde. Andernfalls misste es im
Rollstuhl gefahren werden. Damit sind dann aber die Voraus-
setzungen fir das Merkzeichen aG gegeben.

Die
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Das Geschwistertreffen ist eine Veranstaltung, die
fur Geschwister, deren Bruder oder Schwester lebens-
verkiirzend erkrankt und/oder gestorben ist, einmal
im Jahr angeboten wird. Der Fokus liegt neben dem
Zusammenkommen, dem gemeinsamen Austausch und
den spaBigen Gruppenausfliigen innerhalb Kolns vor
allem auf inhaltlichen Themen, die speziell auf die
familiare oder gesellschaftliche Rolle der Geschwister
bezogen sind. Dabei ist es nicht von Belang, ob die/der
erkrankte Schwester/Bruder lebt oder bereits gestor-
ben ist. Alle konnen sich einbringen, sofern sie denn
mochten.

So wurden in den letzten Jahren beispielsweise Themen wie
Verantwortung, die man als Geschwister, gewollt oder nicht,
eventuell mittragen muss, und die Bedeutung von Zeit fiur uns
als Geschwister behandelt. Die Ergebnisse dieser Treffen wurden
in Form von Flyer-Karten festgehalten. Diese dienen dazu, an-
deren einen Einblick zu gewahren sowie die Geschwisterarbeit
innerhalb des Vereins zu reprasentieren. Die Karten machen im
besten Fall weitere Geschwister auf das Angebot aufmerksam.

Dariiber hinaus entstanden aus den Ergebnissen der Geschwister-
treffen bereits Workshops fiir das Deutsche Kinderhospizforum.

ChDé?\ce

tiftung der
Sparda-Bank West
e
=, " Wir danken der Stiftung Sparda Bank West
by herzlich fiir ihre langjdhrige Unterstiitzung
- der Geschwisterprojekte!

Das Wochenende halt also sowohl ausgelassene und lustige
Freizeitaktionen und Gruppenaktivitaten als auch gezielte und
geleitete Diskussionen und inhaltliche Arbeitsphasen fur die
Geschwister bereit.

Wichtig ist dabei, dass es kein Richtig oder Falsch gibt. Alle haben
personliche und subjektive Wahrnehmungen, Erinnerungen
und Gedanken zu den Themen. Ziel ist es also, nicht zwingend
auf etwas hinzuarbeiten, sondern vor allem die Ergebnisse des
Austausches untereinander festzuhalten. Die Vorschlage, welche
Themen im Rahmen des Geschwistertreffens bearbeitet werden
sollen, kommen von den Geschwistern selbst. In die Planungen
und Vorbereitungen konnen sich die Geschwister einbringen,
wenn sie es mochten.

Das Thema des Geschwistertreffens 2019 war ,,Doppelleben*.
Dazu lud die Seminarleitung, bestehend aus Sandra Schopen
(Ansprechpartnerin fiir Geschwister), Hubertus Sieler (Ansprech-
partner fiir Familien) und Kevin Leinbach (Koordinator Ambulanter
Kinder- und Jugendhospizdienst GieBen/Marburg), nach Koln
ein. Der Einladung folgten 18 Geschwister, die am Freitag-
nachmittag in der Jugendherberge in Koln anreisten - so viel
wie nie zuvor. Vor dem thematischen Einstieg lernten sich die
Geschwister durch Vorstellungsrunden und kleine Spiele besser
kennen. Abends ging es mit Getranken und Snacks bewaffnet an
die Rheintreppen, an denen gemeinsam der erste Tag ausklang.




Dabei fiihrten die Gesprache zu einem besseren Kennenlernen
und Zusammenwachsen der Gruppe. Den Vormittag und Nach-
mittag am Samstag haben wir genutzt, um weiter zum Thema
»Doppelleben* als Geschwister zu arbeiten. Danach ging es
zusammen in eine 3D Schwarzlicht Minigolfanlage. Zur Starkung
nach der sportlich anspruchsvollen Aktivitat und zum offiziellen
Abschluss des Abends besuchten wir ein italienisches Restaurant.
Der Sonntagvormittag stellte den inhaltlichen Abschluss des
Wochenendes dar. Zum Ende wurden Themenvorschlage fiir das
Jahr 2020 und andere Anliegen der Geschwister zusammenge-
tragen. Vor allem die Selbsthilfe-Initiative ,,Geschwister fir
Geschwister” stand im Vordergrund.

Wie jedes Jahr ist es der Seminarleitung gelungen, uns Geschwis-
tern einen thematischen, organisatorischen und menschlichen
Rahmen zu geben, in dem wir uns und unsere Gedanken frei
entfalten konnten, sodass das Wochenende als einzigartiges
und wunderschones Gemalde betrachtet werden kann. Ganz im
Sinne des Themas ,,Doppelleben beschaftigten wir uns unter
anderem mit den Fragen: Mit wem teilt ihr welches Leben?
Was macht das jeweilige Leben aus? Wen mochte ich an was
teilhaben lassen? Lebt ihr wie ein Geheimagent, oder geht ihr
offen mit eurer Lebenssituation um? Die Erkenntnisse und den
Austausch zum Thema Doppelleben in ihrer Fiille festzuhalten
wiurde an dieser Stelle sicherlich den Umfang sprengen, was
nur ein weiteres Indiz dafiir ist, wie ertragreich so ein Wochen-
ende unter Geschwistern sein kann. Noch mehr als das inhalt-
liche Arbeiten und die geteilten Gedanken wissen wir jedoch
die Zeit und die Begegnung mit den anderen Geschwistern zu
schatzen.

Es ist immer wieder schon, alte und langjahrige Freunde zu
treffen, und umso schoner mitzubeobachten, wie Geschwister
die zum ersten Mal dabei sind, ohne zu z6gern in eine menschliche
und offene Gruppe integriert werden. Oft beschaftigen uns die
gemeinsamen Gesprache auch noch Wochen spater, wenn wir
wieder im Alltag zurick sind.

AbschlieBend mochten wir uns bei allen Teilnehmenden und
Organisierenden fiir die tolle Seminarleitung, ein gelungenes
gemeinsames Wochenende, Unmengen an Gedankengangen
und Emotionen bedanken sowie jedes Geschwister dazu
motivieren, sich an Sandra zu wenden. Wir freuen uns schon
darauf, euch beim nachsten Geschwistertreffen (oder einer
anderen Geschwisterveranstaltung) kennen zu lernen!

Cthia‘;\ce
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Bildu.ngsa‘?be:i.t neu iiberdenken:
das Didaktik-Projekt

Seit vielen Jahren bietet die Deutsche Kinderhospiz-
akademie Bildungsveranstaltungen fiir junge Menschen
mit lebensverkiirzender Erkrankung, fiir ihre Eltern und
Geschwister an. Die meisten Seminare sind ausgebucht,
die Nachfrage wachst. Viele Konzepte haben sich iiber
die Jahre verandert. Mit dem Didaktik-Projekt wird
Bildung im Bereich der Kinder- und Jugendhospizarbeit
grundlegend evaluiert und weiterentwickelt.

Dass junge Menschen mit lebensverkiirzender Erkrankung in ihrer
besonderen Lebenssituation andere Bildungsangebote brauchen
als Gleichaltrige ohne Erkrankung scheint selbstverstandlich.
Aber wie genau miissen solche Angebote beschaffen sein, was
ist das Spezifische der Kinder- und Jugendhospizarbeit in Bezug
auf Bildung? Bislang wurde der Bildungsarbeit im Kinder- und Ju-
gendhospizbereich wenig Beachtung gewidmet. Wissenschaftliche
Erkenntnisse fehlen.

Der Wunsch, die Bildung in der Kinder- und Jugendhospizarbeit
von Grund auf zu durchdenken, alte Erfahrungen auszuwerten,
neue Konzepte zu entwickeln und auch der Offentlichkeit eine
Darstellung der Bildungsarbeit zu geben, die fachlichen Standards
gerecht wird, existiert im Deutschen Kinderhospizverein e.V.
schon seit langerem. Seit Januar 2019 wird dieser Wunsch in die
Realitat umgesetzt: ,,Entwicklung einer Didaktik der Kinder- und
Jugendhospizarbeit“ heiBt das Projekt, das in den nachsten vier
Jahren eine fachliche Grundlage fir die Bildungsarbeit liefern
soll.

Ermoglicht wurde das Projekt durch nennenswerte Forderzu-
sagen der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG und der Stiftung
Deutsche Jugendmarke. Die Forderungen tragen dazu bei, die
erforderlichen Personalstellen einzurichten und erste Veran-
staltungen zu finanzieren. Eine Projektfachgruppe, der neben
den Bildungsreferentinnen der Deutschen Kinderhospizakademie
und Honorarkraften auch eine junge Erwachsene mit Muskeler-
krankung, Eltern und Geschwister, ehrenamtlich Mitarbeitende
sowie sachkundige Vereinsmitglieder angehoren, begleitet das
Projekt und diskutiert alle wichtigen Fragen.

Chi?u:e
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Vorgesehen sind mehrere Phasen, in denen Erkenntnisse
gewonnen und durchdacht werden. Neben der Auswertung
der Bildungsveranstaltungen der letzten zehn Jahre und der
aktuellen Seminare 2019 werden im Jahr 2020 einige neue
Konzepte erprobt. Parallel dazu verlauft ein Prozess der
theoretischen Grundlegung der Bildungsarbeit. Ende 2020 soll
diese erste Projektphase abgeschlossen sein. In der zweiten
Projektphase in den Jahren 2021 und 2022 werden die Ergeb-
nisse sowie Ideen in Buchform gebracht und veroffentlicht.
Gleichzeitig sollen verschiedene Bildungsansatze in einer
bundesweiten Fachtagung vorgestellt und diskutiert werden.

Drei Ziele verfolgt das Projekt:

1. Die bestehende Bildungsarbeit in der Deutschen Kinder-
hospizakademie soll weiter qualifiziert werden,

2. andere mogliche Veranstalter sollen ermutigt werden,
eigene neue Angebote fiir die jungen Menschen und ihre
Familien zu machen,

3. die padagogischen Wissenschaften sollen durch die
Publikation der Bildungskonzepte auf die Kinder- und
Jugendhospizarbeit aufmerksam werden.

All dies - so ist die Intention - soll einer Verbesserung und
Ausweitung der Veranstaltungen zugute kommen, wovon
die jungen Menschen mit lebensverkiirzender Erkrankung
und ihre Familien profitieren konnen.
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:Grijnd;Ung des Bundésarbéitskreises
der Kinderhospizakademien

Bildungsarbeit gehort zu den urspriinglichen Anliegen der
Kinder- und Jugendhospizarbeit. Bereits 1994, also vier
Jahre vor Griindung des ersten stationaren Kinderhospi-
zes und der ambulanten Kinderhospizdienste, fand das
erste Familienseminar des Deutschen Kinderhospizver-
eins e.V. statt.

Zehn Jahre spater begann die Bildungsarbeit kontinuierlich zu
wachsen. Immer neue Gruppen gerieten in den Blick: Eltern,
Geschwister, aber auch ehren- und hauptamtlich Tatige. So
entstand neben der Deutschen Kinderhospizakademie auch die
Stiddeutsche Kinderhospiz Akademie. Auch Einrichtungen wie
der buss-Kinder e.V." in Bayern boten schon friihzeitig Bildungs-
veranstaltungen an.

Nach 2010 wuchs die Zahl der Kinderhospizakademien. Vor
allem einige der stationaren Kinderhospize griindeten eigene
Akademien, um ihre Bildungsangebote besser koordinieren zu
konnen. Lange Zeit gab es vereinzelte Kooperationen zwischen
den Einrichtungen, doch keine bundesweite Zusammenarbeit.

Da das Bediirfnis nach Austausch, Abstimmung und Kooperation
standig wuchs, haben drei der fiihrenden Einrichtungen - die
Deutsche Kinderhospizakademie, die Stiddeutsche Kinderhospiz
Akademie sowie die Lowenherz-Akademie - die Initiative ergriffen
und zur Griindung des ,,Bundesarbeitskreises der Kinderhospiz-
akademien“ eingeladen. Die Griindungsversammlung fand am
13. Mai 2019 im Haus der Kinderhospizarbeit in Olpe statt.

Griindungsmitglieder des Bundesarbeitskreises sind neben den
drei einladenden Einrichtungen die Akademie der Bjorn Schulz
Stiftung, die Akademie des Kinder-Hospiz Sternenbriicke,
die Akademie Regenbogenland und der JoMa-Projekt e.V.
Die Mitwirkung steht allen Bildungseinrichtungen im Kinder-
und Jugendhospizbereich offen, sodass die Zahl der Beteiligten
in den nachsten Jahren noch wachsen kann.

Der Bundesarbeitskreis wird einmal jahrlich in zweitagigen
Sitzungen zusammenkommen und sich dariber hinaus auch
ganzjahrig bei Bildungsfragen abstimmen. Ziele des Bundesar-
beitskreises sind vor allem der Erfahrungsaustausch, die Ver-
netzung und Forderung von Kooperationen sowie das Bemiihen

um eine starkere offentliche Wahrnehmung der Bildungsarbeit

in der Kinder- und Jugendhospizarbeit. So ist daran gedacht,

mit gemeinsamen Standen bei GroBveranstaltungen aufzutre-

ten, um in verschiedenen Fachbereichen auf die Bildungsange-
bote im Feld der Kinder- und Jugendhospizarbeit hinzuweisen.
Wichtig ist den Akademien auch,

gemeinsam uber den Bildungsbe- : Y
griff nachzudenken und nach immer
neuen Moglichkeiten zur Gestaltung >
von entsprechenden Veranstaltungen f,.-“'}; .
zu suchen. Damit verbindet sich die y
Hoffnung, dass das Angebot von “\1‘
guten Bildungsveranstaltungen

auch fur junge Menschen mit lebens-

verkirzender Erkrankung und ihre

Familien wachsen wird.

: Der buss-Kinder e.V. war eine Elterninitiative und wurde im Jahre 2000 gegriindet. Seit 2015 wird die Arbeit als JoMa-Projekt e.V. fortgefiihrt.

Mehr Infos unter: https://joma-projekt.de/

Ich bin Mitglied im DKHV e.V., weil ...

... mich dort nicht erklaren muss und trotzdem jeder weil, was in Familien wie der meinen ,Phase° ist, weil es
unglaublich bereichernd ist, die Chance zu lesen, vor allem, wenn man weiB, wieviel ehrliches Herzblut darin
steckt, weil dort mit viel Kompetenz und Empathie unermiidlich iiberlegt wird, wie betroffene Familien unter-

stlitzt werden konnen.

Tina Arens,

ihre Tochter Marie ist lebensverkiirzend erkrankt
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Gute Pflege ermoglicht gute Bildung

Um jungen Menschen mit lebensverkiirzender Erkran-
kung Bildung zu ermoglichen, miissen ihre Grundbe-
diirfnisse gedeckt sowie die medizinische Versorgung
gewahrleistet sein. Dann konnen sie sich 6ffnen und
neue Lernerfahrungen machen. Die Herausforderung,
eine gute Grund- und Behandlungspflege in Seminaren
zu gewahrleisten, wird aber jahrlich anspruchsvoller.
Neben der wachsenden Verrechtlichung von Pflege
wird auch die professionelle Versorgung der jungen
Menschen immer aufwendiger.

Um dieser Aufgabe auch in Zukunft gewachsen zu sein, hat
die Deutsche Kinderhospizakademie eine Referentenstelle fir
Pflege eingerichtet. Der Referent, Tim Zimmermann, kann die
Anforderungen der Eltern fiir ihre Kinder vor dem Seminar noch
genauer aufnehmen und entsprechende MaBRnahmen ergreifen.
Es geht darum, den komplexen Anforderungen der Familien
hinsichtlich der Pflege ihrer Kinder gerecht zu werden. So muss
beispielsweise gepriift werden, ob die Honorarpflegekrafte vor
Ort notwendige Einweisungen auf die spezifischen Gerate der
Kinder haben. AuBerdem werden alle Beteiligten regelmaBig
hinsichtlich der fachgerechten Hygiene geschult.

Ich bin Mitglied im DKHV e.V., weil ...

... der Verein die Kinder- und Jugend-
hospizarbeit voran treibt!

Caritasverband Wuppertal/Solingen

Kornelia Smailes (Koordinationsfachkraft)

Ein weiteres groBes Thema bildet der Umgang mit multiresis-
tenten Erregern (MRE). Der Deutsche Kinderhospizverein e.V.
hat bereits vor einigen Jahren das allgemeine Hygienekonzept
durch weitere MaBnahmen im Umgang mit MRE konzeptionell
verankert. Es wird im Vorfeld bei den Teilnehmenden abge-
fragt, ob ein Befall mit multiresistenten Erregern bekannt ist,
sodass beim Vorliegen von gewissen Risikofaktoren situations-
bedingt HygienemaBnahmen angepasst bzw. erganzt werden
konnen. So soll eine Ubertragung der Erreger auf andere
Personen ausgeschlossen werden. Dadurch kann fur alle ein
sicherer Ort des Lernens, des Austauschs und des Lebens ge-
staltet werden.

Die Deutsche Kinderhospizakademie will mit der neuen
Referentenstelle fiir Pflege dafiir Sorge tragen, dass junge
Menschen mit lebensverkiirzender Erkrankung gute Grund- und
Behandlungspflege erhalten, um an Bildungsveranstaltungen
teilnehmen zu konnen.

o
... ich weiB, dass ich nicht alleine bin. ” W
Birgitta Petershagen, - g R
Mutter eines jungen Mannes . 1- 1
mit lebensverkiirzender Erkrankung '
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Mit allen Sinnen d'ie'Nat_u"rerleben':
wZeltworkshop* mit Geschwistern

Im Jahr 2018 hat zum ersten Mal ein Zeltworkshop
fiir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit
lebensverkiirzender Erkrankung stattgefunden. In diesem
Jahr hatten auf vielfachen Wunsch auch Geschwister
die Moglichkeit, an dem Angebot teilzunehmen, sodass
insgesamt neun erkrankte junge Menschen und sechs
Geschwister in den Westerwald reisten. Im Mittelpunkt
der Veranstaltung stand das gemeinsame Leben in der
Natur. Mit allen Sinnen konnten die jungen Menschen
Natur wahrnehmen und zusammen erkunden.

Da das Wetter Regen und Kalte mit sich brachte, konnte
leider nicht in den Zelten ubernachtet werden. Dies tat
der Campingatmosphare aber keinen Abbruch. Fiir die
Teilnehmerinnen und Teilnehmer, die gerne gemeinschaftlich
Ubernachten wollten, wurde ein Matratzenlager im Gemein-
schaftsraum des rollstuhlgerechten Beleghauses eingerichtet.
Fiir alle, die liiber Nacht mehr Ruhe benoétigt haben, standen
zusatzliche Zimmer zur Verfiigung.
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Das Programm war abwechslungsreich. Neben einer Nacht-
wanderung, der Naturrallye und einem Lagerfeuer wurden
gemeinschaftlich Insektenhotels fir Wildbienen gebaut, die alle
Teilnehmende mit nach Hause nehmen konnten - ein wichtiger
Bestandteil des Workshops.

Ein besonderes Erlebnis war auch der Besuch zweier Hunde-
trainer und ihrer zwolf Huskys. Das Verhalten der zwolf Hunde
im Rudel zu beobachten war fiir alle spannend. Beim Spazieren-
gehen mit den Tieren konnten alle Teilnehmenden direkten
Kontakt zu den Huskys aufnehmen, was eine groBartige
Erfahrung war.

Das integrative Konzept des Workshops hat sich bewabhrt,

und es ist angedacht, auch im nachsten Jahr eine integrative
Veranstaltung anzubieten. Wahrend des Zeltwochenendes
hatten die Teilnehmenden die Moglichkeit, in einen Austausch
zu kommen und gemeinsam viele neue Erfahrungen zu sammeln.
Die vielen gemeinsamen Unternehmungen in der Natur und
das mehrtagige Zusammenleben starkten das Gruppengefiihl.

All diese Erlebnisse und Eindriicke konnen noch lange
nachwirken und neue Kraft fiir den Alltag zu Hause bringen.
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Eltern fiir Eltern als Referlerende bel Angeboten
der Deutschen Kinderhospizakademie

»Wir haben uns da was liberlegt - wir wiirden gerne
beim nachsten Familienseminar mal einen Workshop
fiir andere Eltern anbieten ...“ So oder ahnlich melden
sich manchmal Eltern in der Deutschen Kinderhospiz-
akademie, um ihre Mitwirkung als Referierende anzu-
bieten. Dass Eltern in diese Rolle wechseln, ist noch
eher selten. Das ist schade, denn sie tragen unendlich
viele, oft aus dem Blick geratene Talente in sich und
ein profundes Expertenwissen, dass sie sich iiber die
Jahre hinweg angeeignet haben, seit die Diagnose der
oft seltenen und lebensverkiirzenden Erkrankung ihrer
Kinder ihren Familienalltag komplett umgekrempelt
hat.

Eltern, die als Referierende bei Veranstaltungen der Deutschen
Kinderhospizakademie aktiv werden, haben zuvor oft Erfahrungen
als Teilnehmende bei Familienseminaren gesammelt.

Seit zwei Jahrzehnten gibt es dieses Angebot bereits, das urspriing-
lich von Familien gefordert und ins Leben gerufen worden ist. Die
mehrtagigen Bildungsveranstaltungen bieten Familien, deren
Kinder lebensverkiirzend erkrankt oder gestorben sind, Moglich-
keiten, sich mit den Themen ihres Familienlebens zu beschaftigen
und sich mit anderen dariiber auszutauschen, was sie bewegt und
was sie taglich bewegen (mussen). Die Teilnehmenden werden
eingeladen, in jeweils eigenen Workshops fir die Kinder,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit lebensverkiirzender
Erkrankung, ihre Eltern und Geschwister, ihre eigene Rolle in
der Familie und ihrem sozialen Umfeld in den Blick zu nehmen,
ihre Wiinsche und Hoffnungen, ihre Sorgen und Angste zu teilen

und auch ihren Umgang mit Abschieden zu thematisieren.
Auch die gestorbenen Kinder haben ihren Platz in der Mitte
der Familienseminare. Hier ist Raum und Zeit, sich ihrer
zu erinnern, gemeinsame Erinnerungen auszutauschen und
Unterstiitzung sowie Verstandnis zu finden, die im Alltag oft
versagt bleiben. Familienseminare sind so auch Orte, an denen
Erinnerung lebendig sein kann und bleiben darf.

Kein Familienseminar gleicht dem anderen, selbst wenn sich
die Bildungsinhalte nicht unterscheiden wiirden. Die Angebote
leben insbesondere von den Teilnehmenden, von dem, was sie
mitbringen an Erfahrungen und hineintragen in die Gemeinschaft,
egal ob sie schon mehrfach dabei waren oder zum ersten Mal
dazukommen - sie alle geben jedem Seminar seine ganz eigene
Farbe und machen es zu einem groBen bunten Marktplatz, an
dem gewachsenes Erfahrungswissen geteilt und Partizipation
an mannigfaltigen Erfahrungen und Potenzialen moglich wird.

In der Regel werden die Workshops von Fachreferent*innen
angeboten, die den Teilnehmenden mit kreativen und erlebnis-
padagogischen Impulsen und Inhalten Moglichkeiten eroffnen,
eigene Starken und Ressourcen wiederzuentdecken, Neues zu
erleben und mit sich selbst sowie anderen in Kontakt zu kommen.
Wer aber konnte besser wissen, mit was und wem Eltern sich
standig auseinandersetzen missen als Eltern selbst?
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Eltern, die wissen, wie gut es tut, Teil einer Gemeinschaft zu
sein, in der man sich nicht fortwahrend erklaren muss, in der
man unter ,,Wissenden“ zur Ruhe kommen und mit sich selbst
und den eigenen Wiinschen und Bediirfnissen in Beriihrung
kommen kann. Eltern wie Claudia Siebel und Klaus Ruland,
die in diesem Jahr einen Workshop fur Eltern beim Familien-
seminar in Haltern angeboten haben. Was hat sie motiviert,
in die Rolle der Referierenden zu wechseln?

Klaus Ruland, Vater eines Sohnes mit lebensverkiirzender
Erkrankung: ,,Ich habe mit meiner Familie viele Jahre an
den Seminaren teilgenommen und mich in der Gemeinschaft
wohlgefiihlt. Jetzt merke ich, dass ich an einem anderen
Punkt angelangt bin. Ich Uberlege schon lange, wie ich eigene
Ideen und Gedanken umsetzen kann, zum Beispiel die
Fragen ,Wo ist eigentlich mein Raum innerhalb der Familie?
Wie kann ich mir Freiraume schaffen? Wie mochte ich meine
auBeren und inneren Raume zukiinftig gestalten?‘“ Dazu
wollte ich mich gerne mal mit anderen ganz praktisch und
gestalterisch auseinandersetzen. Ganz alleine habe ich mir
das aber nicht zugetraut. Deshalb hab ich Claudia ange-
sprochen, die ich seit vielen Jahren kenne - auch durch die
gemeinsame Teilnahme unserer Familien an Angeboten der
Kinderhospizakademie. Wir haben uns dann getroffen und
Ideen gesammelt und schlieBlich ein Konzept geschrieben.

Wir haben auch eine klare Aufgabenteilung. Ich bin mit
meinen unterschiedlichen handwerklichen Erfahrungen fir
den praktischen Teil zustandig. Claudia weiB als Lehrerin, wie
man Inhalte strukturiert. Sie hat eher den theoretischen Teil
inne. Wir erganzen uns da gut. Manchmal diskutieren wir auch
ziemlich lange, weil wir unterschiedliche Vorstellungen von
der Umsetzung haben, aber die Zusammenarbeit macht richtig
SpaB.“

Claudia Siebel, Mutter einer gestorbenen Tochter: ,,Mir ist die
Gemeinschaft der Seminare wichtig und das Gefiihl, auch viele
Jahre nach dem Tod unserer Tochter noch dazuzugehoren.

Ich hab ja friiher schon mal ein Angebot fiir andere gemacht.
Auch, wenn wir wissen, wie Eltern sich fiihlen und was sie sich
von solchen Angeboten erhoffen, weil wir ja selbst Teilnehmende
waren, ist es immer aufregend und ungewiss, ob sie das, was
wir uns ausgedacht und geplant haben, auch annehmen konnen.
Sicher kann man da nicht sein, weil wir ja alle verschieden
sind. Wir haben uns zu Anfang liberlegt, was wir brauchen
wirden, wenn wir am Workshop teilnahmen. Uns war wichtig,
eine offene Atmosphare zu schaffen, die den Eltern nichts
Uberstilpt, sondern Raum und Zeit gibt, damit sich ihre Ideen
und Gedanken entwickeln konnen. Wir haben Uberlegt, dass
es dafiir auch eine Struktur im Raum geben muss. Hinweise und
Impulse haben wir an den Wanden im Raum verteilt aufgehangt.
Es sollte einen Bereich fiir Austauschrunden geben und einen
Arbeitsbereich, der allen genug Platz fiir konzentriertes
Arbeiten bietet, aber auch Gesprache wahrend des Arbeits-
prozesses ermoglicht. Und es sollte einen Bereich geben, wo
Arbeitsmaterialien und Blicher mit Impulsen so angeboten
werden konnen, dass sie Handlungssicherheit bieten und
Aufforderungscharakter haben. Wir finden es wichtig fur das
Wohlfuhl- und Arbeitsklima, dass man sich gut orientieren
kann. Der Gruppenraum hat sich von Tag zu Tag verandert. Er
ist zum Raum dieser Gruppe geworden, in dem das Motto des
Workshops ,,(T)raumhaftes - Gestaltende Auseinandersetzung
mit inneren und auBeren Raumen* sichtbar geworden ist. Ich
bin zufrieden mit dem Verlauf und die Zusammenarbeit hat
mir groBen SpaB gemacht.

Beide Kursleiter konnen sich vorstellen, auch zukiinftig in dieser
Rolle tatig zu werden. Die vier Grundprinzipien der Selbsthilfe
(vgl. Selbsthilfequadrat - Kompetenz, Selbstbefahigung,
Partizipation und Gemeinschaft) sind bei den Angeboten der
Deutschen Kinderhospizakademie erlebbar und ermoglichen
neue und eigene (Er)Lebensraume.

Alle Eltern, die an diesen Raumen mitbauen und sie gestalten
wollen, sind dazu herzlich eingeladen.




Veranstaltungen 2020 (Auswahl)

17.01.-19.01.2020 in Freckenhorst/Warendorf

.. Deutschan
07.02 -09.02.2020, In der Rhon Kime &,

AKADEMIE &8

14.02.-16.02.2020 in Wetzlar

28.02.-29.02.2020 in Berlin

20.03.-21.03.2020 in Neuwied 06.08.-09.08.2020 in Roggenburg
03.04.-09.04.2020 in Kleve 17.08.-21.08.2020 in Frankfurt
03.04.-09.04.2020 in Lubeck 04.09.-06.09.2020, ljsselmeer

14.04.-18.04.2020 in Pfronten
18.09.-20.09.2020 in Haltern am See

14.04.-19.04.2020 in Much
09.10.-10.10.2020 in Konigswinter

30.04.-03.05.2020 in Heimbach/Eifel 15.10.-18.10.2020 in Liibeck
29.05.-01.06.2020 in Libeck 22.10.-25.10.2020 in Pforzheim
11.06.-14.06.2020 in Haltern am See 23.10.-25.10.2020 in DieBen am Ammersee

06.11.-08.11.2020 in Ruhpolding
04.07.-10.07.2020 in Hoogeloon

20.11.-22.11.2020 in Haltern am See
18.07.-24.07.2020 in Hohenroda

20.11.-22.11.2020 in Willebadessen
26.07.-01.08.2020 in Schillig

29.12.2020-01.01.2021 in Mulheim

02.08.-08.08.2020 in Schillig Stand: Oktober 2019

Nicole Nies

Weitere Termine unter

www.deutscher-kinderhospizverein.de/deutsche-kinderhospizakademie/
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Ein zentrales Thema ist die Haltung

»Wiirde Wiirde wiirdevoll respektiert, wiirde Wiirde
wiirdevoll gelebt.“ (Ergebnis einer Gruppenarbeit
zu Begrifflichkeiten, Koordinatorenseminar 2019)

Koordinationsfachkrafte eines ambulanten Kinder- und Jugend-
hospizdienstes stellen sich in ihrer Arbeit den Anforderungen
von Familien, der Koordination und Unterstiitzung von Ehren-
amtlichen, Netzwerken, der Administration sowie Offentlich-
keitsarbeit. Um dieser Vielfalt gerecht zu werden, bedarf es
der personlichen Auseinandersetzung mit den Themen und einer
qualifizierten Ausbildung. In einer Kombination aus Wissensver-
mittlung und individueller Reflexion werden die Teilnehmenden
in einem Seminar auf ihre Tatigkeit vorbereitet. Der DKHV e.V.
bietet seit 2006 als einziger Anbieter ein Seminar zur Qualifizie-
rung von Koordinationsfachkraften in ambulanten Kinder- und
Jugendhospizdiensten an. Das Seminar wird in zwei Blocken mit

jeweils 40 Stunden durchgefiihrt und entspricht den Anforderun-

gen nach §39a Abs. 2 SGB V.

Neben dem inhaltlichen Schwerpunkt wird gesondert auf eine
Reflexion der Methoden, um die Teilnehmenden Methodenkom-

petenz und -vielfalt zur Durchfiihrung der Befahigung ehrenamt-

lich Mitarbeitender mit auf den Weg zu geben. Hervorzuheben
ist, dass Erfahrungen von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen mit lebensverkirzender Erkrankung und ihren
Familien direkt und selbstverstandlich einflieBen, indem die
Menschen mit Erkrankung selber, aber auch Eltern und Ge-
schwister als Referierende mitwirken.

Cth'&ce
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In den ersten Jahren haben sich die Inhalte des Koordinatoren-
seminars stark an das Curriculum zur Befahigung der Ehren-
amtlichen angelehnt. Im Laufe der Zeit wurden sukzessiv
Inhalte erganzt und erweitert, die ausschlieBlich fur die
fachliche Qualifikation der Koordinationsfachkrafte relevant
sind. Eingeleitet wurde dieser Prozess mit einem Abgleich der
Themen aus bestehenden Koordinatorenseminaren fiir den
Erwachsenenhospizbereich, den Padiatrischen-Palliativ-Care
Kursen, sowie Fuhrungskompetenzseminaren. Allein dadurch
konnte der Themen-Kanon optimiert werden. Wir formulierten
als langjahrige Koordinationsfachkrafte Uberlegungen, welche
erste Orientierung eine neue Koordinationsfachkraft in ihrem
Arbeitsfeld brauchen konnte: Welche Informationen sind zwin-
gend erforderlich, um qualifiziert arbeiten zu konnen, welche
konnen als bekannt vorausgesetzt werden und welche miissen
gegeben sein, um den Rahmenbedingungen der Forderfahigkeit
zu entsprechen?

Das Seminar ist fiir viele Teilnehmende auch der Einstieg in das
Arbeitsfeld einer Koordinationsfachkraft. Mit dem Vergleich ein
unbekanntes Land zu betreten bieten wir Seminarleiterinnen
den Teilnehmenden in der noch unbekannten Hospizlandschaft
Wegweiser als Orientierung. Ein besonderes Augenmerk wird
auf die eigene Rolle als Koordinationsfachkraft in Bezug zum
Aufgabenbereich gelegt sowie Grundlagen der Kinder- und
Jugendhospizarbeit erortert. Die Teilnehmenden erarbeiten u.a.
interaktiv eine Ubersicht iiber die Strukturen der Hospizland-
schaft in Deutschland und verorten den Bereich der Kinder- und
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Jugendhospizarbeit ebenso wie den jeweiligen ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienst, fiir den sie tatig sind. Auch
werden Abklirzungen, die einen ,,Neuling* in der Hospizarbeit
oft verwirren, erlautert und Zusammenhange sowie Netzwerke
verdeutlicht. Gemeinsam wird auf die vielfaltigen Aufgaben
geschaut, aber auch auf die eigene Grenze, um Moglichkeiten
einer guten Balance zwischen Arbeitsleben und Privatleben
finden zu konnen.

Ein zentrales Thema der Arbeit als Koordinationsfachkraft
ist die Haltung in der Kinder- und Jugendhospizarbeit. In
der Auseinandersetzung, dem Austausch und der Bearbeitung
dieses schwer greifbaren Begriffs, wurde u.a. der folgende
Satz gepragt: ,,Wiirde Wiirde wiirdevoll respektiert, wiirde
Wiirde wiirdevoll gelebt. “ Er verdeutlicht, wie intensiv und
kreativ die Teilnehmenden sich in den Kurs mit einbringen.

In diesem Jahr startete der erste Block des Koordinatoren
Seminars am 1. April mit 16 Teilnehmerinnen aus dem
gesamten Bundesgebiet auf der Wasserburg Rindern in
Kleve. Die Teilnehmerinnen attestierten dem Seminarort
»gute Ausstattung®, eine ,,schone Atmosphare* sowie eine
»tolle Umgebung“ - beste Voraussetzungen, um sich mit
den neuen Aufgaben auseinanderzusetzen.

Im Riickmeldebogen schrieb eine Teilnehmerin: ,,[Die]
wertvolle[n] Impulse durch die Besuche betroffener Eltern
bzw. Geschwister haben mich begeistert.“ Eine weitere Teil-
nehmerin schatzte die ,,sehr personlichen, auch beriihrenden
Erfahrungen durch Referenten“.

Ich bin Mitglied im DKHV e.V., weil ...

.. ich gerne ein Teil einer besonderen
Gemeinschaft bin ODER die Mitglied-
schaft mich in meinem Tun starkt.

Amira Niemeyer.
Mutter von Aziz, der lebensverkiirzend erkrankt ist

- Seminar

,Fur uns Referentinnen ist es eine spannende und heraus-
fordernde Aufgabe neue Koordinationsfachkrafte auf ihrem
Weg in die Arbeit zu begleiten und wir Referentinnen freuen
uns auf eine intensive und anregende zweite Blockwoche im
November. “

Termine fiir 2020:

Block I: 02.-06.03.2020 Kleve
Block II: 02.-06.11.2020 Kleve
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Wohnen als soziale Frage und Herausforderung
fur junge Erwachsene mit lebensverkiirzender

Erkrankung!

Wohnen ist eine der sozialen Fragen unserer Zeit und
fiir viele ein Menschenrecht. Zumeist geht es um

steigende Mieten und zu wenig bezahlbaren Wohnraum.

Fiir junge Erwachsene mit einer lebensverkiirzenden
Erkrankung und ihre Familien geht es um mehr. lhre
spezifischen Bediirfnisse und besonderen Lebenssitu-
ationen sowie ihre Wiinsche nach selbstbestimmtem
Leben tauchen im politischen Diskurs kaum auf.

Die gesellschaftliche Aufgabe, Teilhabe und Selbstbestimmung
fir Jugendliche und junge Erwachsene mit lebensverkiirzender
Erkrankung auch im Bereich des Wohnens zu realisieren,
erfordert eine Uberpriifung und ggf. Modifizierung der dafiir
maBgeblichen strukturellen, rechtlichen und finanziellen Vor-
aussetzungen.

Hierzu gehort u.a. eine die zentralen Aspekte des Wohnens
beriicksichtigende Einschatzung des Bundesteilhabegesetzes.
Insbesondere das Ineinandergreifen verschiedener gesetzlicher
Regelwerke sowie Herausforderungen des Ubergangs vom Kind
oder Jugendlichen zum Erwachsenen diirfen fiir betroffene
Familien keine zusatzlichen Belastungen schaffen.

Selbsthilfe gilt es zu fordern und zu starken, damit Orientierung
suchende Jugendliche, junge Erwachsene und Eltern oder ent-
stehende Initiativen Informationen und Beratung ,,von Familien
fir Familien“ erhalten. Gerade die Beteiligung der Betroffenen

und die Wirdigung ihrer Kompetenz fiihrt dazu, sich als selbst-
wirksam zu erleben. AuBerdem wird bei Eltern sowie bei ihren
Kindern selbst das Vertrauen gestarkt, dass die erwachsen
werdenden jungen Menschen in ihr jeweils mogliches MaB an
Selbststandigkeit hineinwachsen konnen.

Mehr Wohn-Alternativen statt Hospize

Auch im Rahmen der Offentlichkeitsarbeit wird der DKHV e.V.
weiterhin darauf hinweisen, dass die Antwort auf die Bediirf-
nisse von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit
lebensverkirzender Erkrankung nicht zwingend in der Errich-
tung weiterer Kinder- und Jugendhospize liegt. Erforderlich
sind der Ausbau und die Weiterentwicklung von tragfahigen
Strukturen im regionalen Umfeld der Familien. Dazu gehoren
z. B. Tagesangebote in Ferienzeiten, Kurzzeitpflegeplatze,
eine gesicherte hausliche (Kinder-)Krankenpflege und geeignete
Wohnformen.

Jede soziale Frage - auch die des angemessenen Wohnens und
Lebens in einer Form, in der die jeweiligen Bediirfnisse und
personenspezifischen Anforderungen hinreichend berticksich-
tigt werden - ist letztendlich auf die Wiirde des Menschen riick-
fuhrbar, wie sie in der allgemeinen Erklarung der Menschenrechte
von 1948 niedergelegt ist.

Chbiience
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Wohnen

Ein selbstbestimmtes Leben und die gleichberechtigte Teilhabe
an den Errungenschaften unserer Gesellschaft ist fiir junge
Menschen mit progredienter Erkrankung und moglicherweise
damit einhergehenden Behinderungen ein unverauBerliches
Recht.

Eine in zeitlicher Hinsicht verkiirzte Lebensperspektive bedeutet
nicht, auf Lebenssattigung und Entwicklung des eigenen Selbst
verzichten zu mussen. Gerade fur junge Erwachsene gehoren
Abnabelung und Abgrenzung von der Elterngeneration, eine im
Rahmen der gegebenen Moglichkeiten autonome Gestaltung
der eigenen Lebenswirklichkeit sowie selbstgewahlte soziale
Beziehungen dazu. Dafir ist die Privatsphare und Intimitat des
eigenen sozialen Lebensorts unerlasslich.

Initiative der Eltern

In der Kinder- und Jugendhospizarbeit wird erst seit wenigen
Jahren und aufgrund des medizinischen Fortschritts tiber
geeignete Wohnformen fiir erwachsen werdende junge Frauen
und Manner nachgedacht.

Erstmals wurde das Thema im Rahmen eines von Eltern ini-
tiierten Treffens am 22. Marz 2014 in den Raumen des AKHD
Koln unter dem Dach des Deutschen Kinderhospizvereins e.V.

in einem groReren Rahmen besprochen. Damals trafen sich 12
Eltern aus 10 Familien, deren Kinder unterschiedlichen Alters
lebensverkiirzend erkrankt waren, um erste Uberlegungen zum
Thema Wohnen zu erortern. Die Gruppe, deren Familien aus NRW
und Hessen stammten, erstellte eine Checkliste, die bei der Suche
nach der geeigneten Wohnform verwendet werden konnte. Zudem
wurde ein Fragebogen entwickelt, der sich an Eltern richtete,
um weitere Erkenntnisse liber mogliche Bedirfnisse der Kinder,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen sowie ihrer Familien zu
erheben. Das Protokoll und die Ergebnisse der schriftlichen Abfrage,
an der sich 17 Eltern beteiligten, wurden u. a. dem Bereich Inhalte
und Entwicklung zur Verfuigung gestellt. Die ,,Kolner Gruppe*
kam zwar als solche danach nicht mehr zusammen, jedoch
setzten einige der Familien ihre Plane um und ermoglichten
ihren meist im jungen Erwachsenalter befindlichen Kindern das
Leben in einer eigenstandigen Wohnform.

In der Folgezeit verfestigte sich die Erkenntnis, dass es immer
mehr junge Erwachsene mit lebensverkiirzender Erkrankung
gibt, deren Eltern vor Jahren Diagnosen mit teilweise die
nur sehr kurzen Uberlebenszeiten fiir ihre Kinder erhalten
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hatten, nun aber an der Schwelle zum Erwachsensein stehen.

Die Zukunftsplanung und die Entwicklung und Gestaltung der
erweiterten Lebensperspektiven stellen diese Jugendlichen bzw.
jungen Erwachsenen sowie ihre Eltern vor Herausforderungen
und Fragen, mit deren Beantwortung sich nicht zu viel Zeit gelas-
sen werden darf und kann.

Der Wunsch nach einer moglichst eigenstandigen Lebensgestaltung
ist und bleibt, auch bei notwendiger 24-Stunden-Betreuung
sowie dauerhaftem Bedarf an Grund- und Behandlungspflege,
ein Menschenrecht.

Um anderen Familien die Moglichkeit zu geben, sich der Frage
nach geeigneten Formen des Wohnens zu nahern, entstand die
Idee, dies zum Schwerpunktthema in dieser Ausgabe der ,,Chance“
zu machen. Bewusst fiel die Entscheidung, den Titel ,,Wohnen*
zu wahlen, der weit gefasst ist und Wohnen als sozialen Ort des
Lebens versteht. Wohnen umfasst somit verschiedene Formen, das
Wohnen zuhause im elterlichen Umfeld, selbststandiges Wohnen
in einer angemieteten Wohnung, in einer Wohngemeinschaft,
aber auch die Moglichkeit, das Leben in einer institutionalisierten
Wohnform zu verbringen. (Kinder)Wohngruppen, Wohneinrichtun-
gen der Kinder- und Jugendhilfe oder der Eingliederungshilfe sind
an dieser Stelle beispielhaft zu nennen.

Die vorliegenden Beitrage sollen einen Einblick in die Vielfalt der
Lebens- und Wohnwelten von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen sowie ihrer Familien geben.

Andreas Huber ist 24 Jahre alt und an Spinaler Muskelatrophie
(SMA) Typ | erkrankt. Er wurde zu seinem Alltag, den er mit einem
unterstiitzenden Team in Form einer 24-Stunden-Assistenz bestrei-
tet, interviewt. Huber gibt interessante Einblicke in sein tagliches
Leben und die Herausforderungen, die er bewaltigen muss. Die
Suche nach geeignetem, barrierefreien Wohnraum sowie nach
Assistenten, die sowohl fachlich als auch menschlich tiberzeugen,
gehoren ebenfalls dazu wie der Einsatz von technischen Hilfsmit-
teln, die den Studenten unterstiitzen, ein selbstbestimmtes Leben
zu fuhren.

Marion Eich, Sylvia Plettenberg und Bettina Ditschar beschreiben
aus der Elternperspektive ihre ganz unterschiedlichen Wohnsitua-
tionen mit ihren Kindern. Marion Eich, Grindungsmitglied der
AG Wohnformen, berichtet in ihrem Artikel von dem Leben ihrer
Tochter Laura in einer Wohneinrichtung. Eich setzt sich mit dem
Fiir und Wider des Auszugs ihrer Tochter auseinander. Fur sie ist es
eine schwierige Entscheidung, Laura zumindest zeitweise in
»fremde Hdnde zu geben“, die durch ein ,,engagiertes Team*
in der Einrichtung und Wochenendbesuche in ihrem alten Zuhause
erleichtert wird.

Sylvia Plettenberg skizziert die verschiedenen Wohnsituationen
ihres Sohnes Tim, der heute in einem separaten Teil des elterlichen
Hauses selbststandig und doch nahe bei seiner Familie lebt.
Plettenberg geht dabei auf die Veranderungen ein, auf welche
die Familie immer wieder mit kreativen Anpassungen reagieren
musste. Diese waren haufig mit Widerstanden, u. a. bei Kosten-
tragern verbunden, an denen sie uns teilhaben lasst.



Bettina Ditschar lebt mir ihrer 17 Jahre alten Tochter Anna-Lena,
die wie Andreas Huber an SMA Typ | erkrankt ist, in einer kleinen
Wohnung in Kassel. Seit dem ersten Geburtstag von Anna-Lena

kommt dreimal am Tag ein Pflegedienst - wenn er denn kommt.

Der zunehmende Pflegenotstand macht auch Mutter und Tochter
zu schaffen. Bettina Ditschar berichtet beriihrend uber die Akti-
vitaten im Alltag mit ihrer Tochter und deren Plane, bald in die

eigene 40gm groBe Wohnung uber ihr zu ziehen.

Birgitta Petershagen ist Mutter des 19-jahrigen Jakob, der eine
lebensverkiirzende Erkrankung hat und bislang in einem Kinder-

haus bestens betreut wird. Aufgrund seines Alters muss er dieses
zweite Zuhause bald verlassen. Brigitta Petershagen beschreibt

ihre Suche nach einer passenden Einrichtung fur ihren Sohn.

Markus Behrendt, einer der Sprecher der AG Wohnformen im
DKHV e.V., berichtet von den Planen des Vereins IntensivLeben
e.V., in einem Modellprojekt zusammen mit weiteren Projekt-
partnern eine teilhabeorientierte Wohngemeinschaft fiir korper-
behinderte junge Erwachsene zu griinden.

Christiane Schnell, ebenfalls eine der Sprecherinnen der
AG Wohnformen im DKHV e.V., hat fur lhre junge erwachsene
Tochter Verena mit ihrem Verein Rade integrativ e.V. eine
Wohngemeinschaft gegriindet. Sie legt in ihrem Beitrag dar,
mit welchen Freuden, Uberraschungen und vor allem nicht
geahnten Hurden man sich bei einer selbstorganisierten WG
auseinandersetzen muss.

Katrin Beerwerth, Koordinationsfachkraft bei Konigskinder,
einem Ambulanten Hospizdienst fiir Kinder und Jugendliche1,
der in Minster ansassig ist, befragt in ihrem Interview Angelika
Kreft. Sie ist Mutter der 17-jahrigen Tochter Leonie, die von

,Wenn ich an meine zukiinftige Wohnsituation denke,
dann wiinsche ich mir, dass ich mit netten Leuten

in meinem Alter zusammen wohne und wir uns gut
kennenlernen und verstehen werden. Ich hoffe, die
horen gerne Schlager, so wie ich (und meine Eltern
leider nicht). Ich hoffe, die Mitarbeiter wechseln nicht
so oft, sodass sie uns gut kennen und z. B. merken,
wenn es mir nicht so gut geht, ohne, dass ich das
sagen konnte.

Ich freue mich darauf, zusammen etwas zu unternehmen
oder auch einfach nur zusammen abzuhangen. Ich
mochte nicht immer als Kind meiner Eltern, sondern als

junger Erwachsener wahrgenommen werden. Bei der
Arbeit in der WfBM habe ich das schon kennengelernt
und es gefallt mir sehr gut. Ich lerne noch Dinge, die
zuhause niemand von mir erwartet - und mir auch
nicht zutraut. Ich glaube in der Wohngruppe werde
ich selbstandiger.

Ich freue mich fiir meine Geschwister dass sie ausge-
zogen sind und gut klar kommen - und freue mich auf
meinen Auszug von zuhause.

Lars, 23 Jahre

Schwerpunktthema:

Wohnen

den Konigskindern begleitet wird. Angelika Kreft gibt Auskunft
daruber, warum der Auszug von Leonie in ein Wohnhaus not-
wendig wurde und warum ,,Leben in einer Wohneinrichtung
auch eine Chance“ sein kann.

Bernd Miiller schildert in seinem Beitrag, den er aus Perspektive
seiner 21-jahrigen Tochter Amira verfasst hat, die aufgrund einer
seltenen Chromosomenstorung korperlich und geistig mehrfach
schwerstbehindert ist, die Schwierigkeiten bei der Suche nach
einer geeigneten Wohnform mit einem gliicklichen Ende.

Nadine und Svenja Wleklinski erzahlen von ihrer Schwester
Annika, die nach einer Zeit, in der sie im Internat lebte, heute
im dafur umgebauten Erdgeschoss des elterlichen Einfamilien-
hauses wohnt. Die beiden Schwestern wohnen mittlerweile
in eigenen Wohnungen und besuchen ihre Schwester Annika
regelmafig. In ihrem Beitrag betrachten sie die veranderte
Wohnsituation und die Bedeutung der Privatsphare fir alle
Beteiligten.

Hubertus Sieler, Ansprechpartner fiir Familien im Deutschen
Kinderhospizverein e.V., gibt in seinem Artikel Einblick in die
unterschiedlichen Lebens- und Wohnmodelle sowie die Be-
weggriinde, die fir die Entscheidung fiir die eine oder andere
Wohnform fur junge Menschen und ihre Eltern auschlaggebend
sind. Sieler hat daflir in der Recherche zu seinem Artikel die
betroffenen Menschen gefragt und zahlreiche Zitate in seinen
Beitrag einflieBen lassen.

Was ist fuir ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste bei der
Begleitung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen
zu beachten, die in einer Wohneinrichtung leben? Welche be-
sonderen Herausforderungen treten dabei auf? Diesen Fragen
gehen Jacqueline Camacho Take und Tanja Koch in ihren
Beitragen nach. Jacqueline Camacho Take ist Koordinations-
fachkraft im Ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst Kreis
Unna, Tanja Koch begleitet als ehrenamtliche Mitarbeiterin im
selben Dienst eine 19-jahrige Frau in einer Wohneinrichtung.

Franz Stefan ist bei der Deutschen Gesellschaft fiir Muskel-
kranke e.V. in Freiburg u. a. in der Beratung fiir muskelkranke
Kinder, Jugendliche und Familien zustandig. Er gibt Auskunft
dariiber, wie Jugendliche und junge Erwachsene in barriere-
freien Probewohnungen der DGM in Freiburg bauliche sowie
technische Speziallosungen und verschiedene Hilfsmittel auf
ihre individuelle Eignung hin testen konnen. Ihre Erfahrungen
konnen sie im Anschluss fiir bestehende Wohnverhaltnisse oder
auch fiir die Suche nach neuen Wohnformen einsetzen.

1 Das Interview mit Frau Kreft sowie der Beitrag von Frau Eich sind in der
Ausgabe 1/2019 der Konigskinder erschienen und wurden uns freundlicherweise
zum Abdruck zur Verfiigung gestellt. Beide Artikel im Original sowie das kom-
plette Magazin konnen kostenlos unter https://kinderhospiz-koenigskinder.de/
wp-content/uploads/2019/06/2019-01-Konigskinder-klein.pdf abgerufen werden.
Letzter Zugriff am 17.07.2019.
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Anknupfend an die Urspriinge der in der Tradition der Selbst-
hilfe entstandenen Bemiihungen der Kolner Gruppe, wurde

im September 2018 im Rahmen der 2. Selbsthilfeklausur fir
Eltern im DKHV e.V. die AG Wohnformen von 9 Eltern gegriin-
det (vgl. Kielau, Chance 2018, 24.). Eines der ersten Ziele,
die sich die Mitglieder der AG Wohnformen gesetzt haben, ist
die Erstellung einer Orientierungshilfe fiir Familien, die sich
mit der Frage beschaftigen, wie die Wohnsituation zukunftig
gestaltet werden soll. Die Eltern erarbeiteten unter fachlicher
Begleitung von Mitarbeiter*innen aus dem Bereich Inhalte und
Entwicklung einen Gliederungsvorschlag. Die Orientierungshilfe
soll auf Wunsch der Eltern neben Informationen zu strukturel-
len Anforderungen auch Anteile enthalten, die soziale und ethi-
sche Aspekte berticksichtigen. Der Vorschlag der Eltern wurde
zur weiteren Bearbeitung in die Expertengruppe Wohnformen
im Rahmen der Umsetzung der Handlungsempfehlungen der
Nationalen Strategie gegeben. Franziska Kopitzsch, Projektlei-
terin der Koordinierungsstelle fiir Hospiz- und Palliativversor-
gung in Deutschland, gibt in ihrem Beitrag einen Einblick in die
Aktivitaten der Expertengruppe, zu der Christiane Schnell, eine
der Sprecherinnen der Eltern AG Wohnformen, sowie Thorsten
Hillmann und Marcel Globisch aus dem Bereich Inhalte und
Entwicklung im DKHV e.V. gehoren.

»Wohnen als soziale Frage“: Dieses Thema wird die Familien
und die Kinder- und Jugendhospizarbeit weiter beschaftigen.
Es ist damit zu rechnen, dass die Lebensrealitaten und Bediirf-
nisse der Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit
lebensverkiirzender Erkrankung auch in Zukunft nicht immer im
Fokus der Offentlichkeit oder von politischen Entscheidungs-
tragern stehen. Die Bedrohung der Teilhabe und Selbstbestim-
mung durch Reorganisationsbemiihungen im Gesundheitswesen
angesichts knapper Ressourcen und Fachkraftemangel ist real
und fordert unsere Aufmerksamkeit, wie z. B. ein laufendes
Gesetzgebungsverfahren und der vorliegende Referentenent-
wurf zur ,,Starkung von Rehabilitation und intensivpflegerischer
Versorgung*“? zeigt. Dieser beabsichtigt durch Neuregelungen
zur auBerklinischen Intensivpflege ,,die besonderen Bedarfe
intensivpflegebediirfigter Versicherter angemessen zu bertick-
sichtigen“, mochte dies jedoch dadurch erreichen, indem
»auBerklinische Intensivpflege [...] kiinftig regelhaft in vollstati-
onaren Pflegeeinrichtungen [...] oder in speziellen Intensivpfle-
ge-Wohneinheiten [...] erbracht (werden). Nur ,,in Ausnahme-
fallen kann die auBerklinische Intensivpflege auch im Haushalt
des Versicherten oder sonst an einem geeigneten Ort erbracht
werden.“3 In der vorliegenden Form wiirde die gute Absicht

2 https://www.bundesgesundheitsministerium.de/fileadmin/Dateien/3_Downloads/
Gesetze_und_Verordnungen/GuV/R/Referentenentwurf_RISG.pdf

3 Ebd. s. 2

,»Mir ist es wichtig, mich frihzeitig mit
dem Thema ,,Wohnen* zu beschaftigen,
weil ich Angst habe, dass mein Sohn
wohnortfern unterkommt und ich ihn
nicht mehr oft sehen kann.“

Anna Lingscheid, Mutter von David,
er ist lebensverkirzend erkrankt

des Gesetzes konterkariert und die Gefahr bestehen, dass in
Artikel 19 der UN-Behindertenkonvention festgelegte Rechte
wie die auf eine selbstbestimmte Lebensweise, Teilhabe an der
Gesellschaft und der Selbstbestimmung des Aufenthaltsortes
beschnitten wiirden, wenn nicht die Betroffenen selbst, sondern
Sachbearbeiter von Krankenkassen im Einzelfall iiber den Wohn-
ort entscheiden.

Der Ausgang dieses Gesetzgebungsverfahrens ist zum Zeitpunkt
des Redaktionsschlusses (23.08.2019) vollig offen. Der DKHV e.V.
ist zu diesem und anderen Themen im Dialog mit Eltern, Selbst-
hilfevereinen, Verbanden und mit der Politik, so dass Wohnen als
soziale Frage fur die Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen
mit lebensverkiirzender Erkrankung in ihrem Sinne beantwortet
wird.

Wir hoffen, dass die Informationen und Erfahrungsberichte zum
Schwerpunktthema Wohnen einen Beitrag dazu leisten, die Auf-
merksamkeit flir das Thema zu erhohen und Anregungen fiir die
praktische Umsetzung liefern. Wir freuen uns auf Ihre Riickmel-
dungen und wiinschen lhnen viel Freude sowie neue Erkenntnisse
beim Lesen.

»Zurzeit lebt unser Sohn Jonas in

unserem Wohnzimmer. Eigentlich

benotigt er ein eigenes Zimmer.

Damit Jonas selbststandig wohnen und leben kann,
mussen wir die passende Umgebung und das notwen-
dige Personal finden. Es ist uns wichtig, dass er einen

Ort findet, an dem er sich wohlfuhlt und gut versorgt
fahlt. “

Ulrich Leuschner,
Vater von Jonas, er ist lebensverkurzend erkrankt




Lieber Andreas, magst Du Dich kurz vorstellen und uns
etwas zu Deiner Lebenssituation erzdhlen?

Sehr gerne!

Ich bin Andreas Huber, 24 Jahre alt und die Spinale Muskelatrophie
(SMA) Typ | ist seit meiner Geburt ein Teil von mir. Damit
ich meinen Alltag selbstbestimmt und individuell bewaltigen
kann, habe ich ein Team als 24-Stunden-Assistenz. Schon immer
war es mein Traum Spieleentwickler zu werden. Diesen Traum
kann ich nun mit dem Studiengang ,Virtuelle Realitaten: Game-
Development‘ naherkommen und ihn Wirklichkeit werden lassen.
Aktuell befinde ich mich im 4. von 6 Semestern und wohne
direkt neben der Hochschule in einem eigenen Apartment mit
meinen Assistenten.

Wer unterstiitzt Dich im Alltag?

Ich bekomme Unterstiitzung durch ein aktuell 4-Personen-Team
in Form einer 24-Stunden-Assistenz. Daneben bekomme ich
sehr viel Unterstutzung durch meinen Bruder und besonders
durch meine Mutter, ohne die ich nicht so weit gekommen
ware. Daher wiirde ich gerne diesen Moment nutzen, um noch
einmal Danke zu sagen!

Wie konnen wir uns einen Tag mit Dir an der Hochschule
denn so vorstellen?

Mein Alltag ist bei normalen Vorlesungsplanen sehr strukturiert
und gleichbleibend. Um ca. 9:30 Uhr beginnen die Vorlesungen
und enden um ca. 17:30 Uhr. Zwischen 13 und 14:00 Uhr gibt es
eine Mittagspause, in der Pflegerisches durch meine Assistenz
verrichtet wird und wir eine kleine Mahlzeit einnehmen - alles
ziemlich stressig. Je nach Modul muss ich auch noch abends
Vorbereitungen fir den nachsten Tag oder Nachbereitung des
aktuellen Tages verrichten. Zusatzlich zum Studienalltag werden
auch Therapien wie Physiotherapie oder Logopadie mit in den
Alltag eingebunden.

Schwerpunktthema:
Wohnen

Ist es schwierig ,,gute“ Assistenten zu finden? Wenn man
den Alltag so eng miteinander verbringt, sollte man sich

ja schon sympathisch sein, oder?

Ja, das stimmt! Es ist schwer ,,gute Assistenten zu finden.
Besonders weil die Definition von ,,gut* individuell und
unterschiedlich ist. Fir mich spielt Sympathie, sprich das
Zwischenmenschliche, eine bedeutende Rolle. Da man so viel
Tages- und Lebenszeit eng miteinander verbringt, diirfen keine
dauerhaften Spannungen und ein ,,nicht Wohlfuhlen* beider-
seits oder von einer Seite vorherrschen. Weiterhin finde ich
Ehrlichkeit, Offenheit, Vertrauen, Respekt, Teamfahigkeit und
Akzeptanz fiir ein selbstbestimmtes Leben als die wichtigsten
Komponenten einer guten Zusammenarbeit. Leider fehlt es oft
an Teilen dieser Komponenten. Gerade letzteres fiihrt oft zu
Spannungen und Problemen. Fir viele ist man einfach nur der
,Patient‘, der keine oder nur wenig Selbstbestimmung einge-
raumt bekommt. Dies ist sehr traurig, doch leider alltaglich
und mir schon ofters begegnet. Hat man dann Gliick und wirk-
lich gute bzw. sehr gute Personen gefunden, machen oft die
Pflegedienste ein Problem beziiglich der Bezahlung etc. Also,
ich denke, es ist sehr eindeutig und ersichtlich, dass die Suche
nach gutem Personal eine groBe Herausforderung ist.

Gelingt die Teilhabe an Freizeitaktivitdten fernab von der
Uni? Wie mobil bist Du an Deinem Wohnort Heidelberg?
Durch meinen vollgepackten Studienalltag ist kaum Zeit flr
Freizeitaktivitaten auBerhalb meines Apartments, da ich,
sofern ich alle Aufgaben und Arbeiten erledigt habe, die Zeit
nutze, um mich zu erholen und Krafte flir die neue Woche zu
tanken.

Cthiﬁue
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Bekommst Du Unterstiitzung bei der Beantragung von Hilfs-
mitteln usw.?

Wenn meine Mutter hier als Unterstiitzung zahlt?! Dann ja.
Aber ich denke, hierbei ist wohl eher die Unterstiitzung von
Institutionen von Amtern und anderen Kostentragern gemeint.
Dann lautet meine Antwort, leider nein. Sofern ich nicht direkt
auf einen Kostentrager zugehe, geschieht leider nicht viel.

Wie sieht es aus mit technischen oder digitalen Hilfsmitteln,
z. B. Unterstiitzte Kommunikation oder Umfeld-Steuerung
(z. B. Rollldden per iPad 6ffnen und schlief3en). Nutzt Du
diese?

Ich bin absoluter Fan von Smart-Home und aufgrund meiner
Affinitat zur Technik fiir jede neue technische Errungenschaft
zu haben. Daher nutze ich bereits seit Einzug in mein Apart-
ment einen Echo (Alexa) zum teilweise selbststandig sein.
Um meine Selbststandigkeit diesbeziiglich zu verbessern, baue
ich mein Smart-Home-System zum Beispiel mit steuerbaren
Steckdosen, Lampen und einem TV Stick (fireTV) stetig aus.
Auch nutze ich eine Umfeld-Steuerung. Meine Kommunikation
verlauft viel uber digitale Kanale via Laptop. Relevante Fach-
biicher oder Ahnliches nutze ich ausschlieBlich in Form eines
E-Books, was leider das Studieren erheblich erschwert, da die
meisten Blcher nicht als digitaler Bestand in Bibliotheken zur
Verfligung stehen und ich diese daher immer selbst erwerben
muss.

Was sind aus Deiner Sicht die grofiten Herausforderungen,
auf die junge Menschen stofien mit Blick auf eigenstdndiges
Wohnen?

Die groBten Herausforderungen bestehen zum einen darin, eine
adiaquate Wohnung oder Ahnliches, mit ausreichend Wohnraum,

Barrierefreiheit und einer barrierefreien Umgebung zu finden,
und zum anderen diese Wohnform auch noch zu finanzieren.
Die Finanzierung ist ein langer Weg und selbst bei mir leider
noch nicht abgeschlossen.

“

1 A5 N

Welchen Rat wiirdest Du anderen jungen Erwachsenen dazu
mit auf den Weg geben?

Begebt Euch frihzeitig auf die Suche nach Eurer Wunsch-
Wohnform, stellt Euch auf einen langen, zahen und harten Weg
mit den Kostentragern ein. Auch mochte ich Euch ans Herz
legen, dass, wenn ihr gerade frisch von der Schule kommen
werdet, in der ihr einen behiiteten Rahmen habt, fiir Euch die
Realitat drauBen im Alltag zum Beispiel beim Studium sehr hart
sein wird. Ich musste lber ein Jahr meine Position, meinen
Respekt und die Akzeptanz mir gegeniiber bei meinen Kommili-
tonen hart erarbeiten.

Wie sehen Deine Pldne fiir die Zukunft aus?

Mein groBter Traum nach Abschluss meines Studiums ist es,
in einem Gamestudio zu arbeiten und so meine Ideen in etwas
GroRes mit einflieBen lassen zu konnen.

Danke fiir das Interview!

,Wenn ich an meine Wohnsituation denke, dann wiinsche ich mir einen Deckenlifter, um den mobilen
Lifter zu ersetzen. Ein etwas groBeres Zimmer ware auch schon, meins ist doch eng. Unser Balkon
ist leider fur meinen Rolli auch zu klein, und so nutze ich ihn kaum, obwohl ich mich gerne im
Freien aufhalte. Uber einen Auszug aus der elterlichen Wohnung denke ich nicht weiter nach,
meine finanziellen Moglichkeiten erlauben es mir nicht. Ich wiirde dann auch eine personliche

Assistenz brauchen. Ich fiihle mich zum Gliick, in der Wohngemeinschaft mit meinen Eltern und
Geschwistern, sehr wohl.”

Egzon Osmani, 25 Jahre, lebt mit drei Geschwistern in Bonn
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Das Thema ,,Wohnen“ hat mich im Laufe meines Le-
bens mehrmals beschaftigt. Als ich 24 Jahre alt war,
haben mein Mann und ich uns dazu entschieden, ein
Haus zu bauen. Viele unserer Freunde haben uns ein
wenig verstandnislos angeschaut, aber fiir uns war es
die richtige Entscheidung. Unser Haus steht in einer
ehemaligen Neubausiedlung und als unsere beiden
GroBen - Judith und Tobias - geboren wurden, hatten
sie immer viele Kinder, mit denen sie spielen konnten
und spater auch gemeinsam in die Schule gingen.

1998 kam dann unser Sohn Tim-Lukas zur Welt und bereits
kurz nach seiner Geburt wurde uns gesagt, dass er wohl neben
vielen anderen Problemen auch nie laufen lernen wird. Neben
dem Schock der Diagnose mussten wir nun auch uberlegen, wie
wir auf Dauer mit einem Kind im Rollstuhl in unserem Haus
leben konnten. Da wir in einem Mehrgenerationenhaus leben
und meine Schwiegermutter zu diesem Zeitpunkt im Erdge-
schoss wohnte, haben wir relativ friih angefangen, uns daruiber
Gedanken zu machen, was mal sein wird, wenn Tim alter ist
und nicht mehr so leicht auf dem Arm herumgetragen werden
kann.

Zuerst einmal haben wir meine Schwiegermutter gebeten

auf die erste Etage umzuziehen, was fur sie zum damaligen
Zeitpunkt kein Problem war, da sie die Treppe noch ohne
Probleme hinaufsteigen konnte. Heute haben wir fur sie einen
Treppenlifter einbauen lassen. Aber schnell wurde uns klar,
dass uns ein Schlafzimmer im Erdgeschoss fehlt. Denn entweder
mussten wir auf die 2. Etage zum Schlafen hinaufgehen oder
Tim hatte oben bei seinen Geschwistern in einem eigenen
Zimmer geschlafen, und wir hatten nachts zwei Etagen hinauf-
laufen mussen, um nach ihm zu schauen.

Also entschlossen wir uns, bei der Stadt einen Antrag fir
einen Anbau an unserem Haus zu stellen. Dies war gar nicht
so einfach, denn wie erklart man einem Beamten, dass der
Wohnraum eigentlich ausreicht, aber wir trotzdem fiir unseren
damals dreijahrigen Sohn einen Anbau benctigen. Da unsere
Neubausiedlung nach einem festen Plan erstellt worden ist,
wollte man zuerst nicht, dass wir die Bebauung andern.
Erst mit Hilfe durch einen ortlichen Politiker haben wir es
geschafft, dass wir vor unserem Haus noch ein Zimmer und ein
kleines behindertengerechtes Badezimmer fiir Tim anbauen
konnten.

In den ersten Jahren, als wir fur Tim noch keinen Pflegedienst
hatten, haben wir in diesem Zimmer geschlafen und Tim erhielt
unser ehemaliges Schlafzimmer, damit er tagsuber naher am
Wohnzimmer und damit auch an seinen Geschwistern und uns
war.

Als sich aber immer mehr abzeichnete, wie schwer Tim tatsach-
lich behindert ist, mussten wir uns schweren Herzens dazu
entschlieBen, stundenweise einen Pflegedienst zu engagieren.
Judith und Tobias waren zu diesem Zeitpunkt noch in der
Schule und die einzige Mahlzeit, die wir als komplette Familie
einnehmen konnten, war das Abendessen. Dort wurden immer
alle Vorkommnisse und Probleme des Tages besprochen und
fir uns war das stets eine sehr schone Zeit. Deshalb haben wir
immer sehr viel Wert auf diese gemeinsame Zeit gelegt.

Chplience
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Da Tim aber nun einen Pflegedienst hatte, der zu Beginn einige
Stunden am Abend da war, hatten wir die Pflegekrafte bei
uns im Wohnzimmer sitzen und wir saBen mit der Familie am
Esstisch zum Abendbrot. Das gipfelte eines Tages darin, dass
mein Mann ein FuBballspiel im Fernsehen schaute, Tim bereits
in seinem Bett lag und schlief und unser Krankenpfleger, der
ja nichts mehr zu tun hatte, aber noch Dienst fiir eine Stunde
ableisten musste, bei meinem Mann auf dem Sofa saB und das
FuBballspiel kommentierte. Mein Mann teilte ihm dann mit,
dass er keine Betreuung benotige und der Pfleger gerne schon
nach Hause gehen konne. Diese skurrile Situation fuihrte bei uns
zu einem Umdenken.

Jetzt tauschten wir die Zimmer, sodass Tim nun sein Zimmer
neben unserer Haustir hat. Er hat ein eigenes Badezimmer und
wir haben mittlerweile einen recht groBen Schrank in unseren
Flur gebaut, der alle seine notwendigen Dinge beinhaltet,
wie Sondenkost, Absaugkatheter, Spritzen etc. Gerne hatten
wir den Anbau noch ein wenig erweitert. Dann hatten wir die
Moglichkeit gehabt, fiir unsere Krankenpfleger eine Teekiiche
mit einem kleinen Aufenthaltsraum bereitzustellen. Aber trotz
mehrseitiger Erklarungen wurde uns dies leider nicht genehmigt.
Um Tims Bereich und unseren Wohnbereich abzugrenzen haben
wir schalldichte Tiren einbauen lassen, sodass wir und auch
die Krankenpfleger ungestort sind.

Fiir uns ist das die beste Losung, denn in den Zeiten, wo kein
Pflegedienst da ist, konnen wir die Tiiren offen stehen lassen

oder Tim zu uns ins Wohnzimmer holen, und wenn der Kranken-

pfleger da ist, konnen wir unsere Wohnungstiir schlieBen und
zum Beispiel Abendbrot essen nur als Familie ohne Tim.

,Wenn ich an meine Wohnung denke, wiinsche ich

mir, dass sie groB ist. Damit ich Uberall vorbei kommen
kann (nutzt den Rollstuhl, Anmerkung der Redaktion).
Dann eine Kiiche, wo ich selbststandig kochen konnte.

5 Zimmer, damit meine Briider sich nicht ein Zimmer
teilen missen. Und meine Eltern auch eins haben.

Ich mein eigenes und eins wo wir meine Hilfsmittel

und anderes hin tun konnten.

Jugendliche mit lebensverkurzender Erkrankung

ChDé?\ce

Tims Gesundheitszustand hat sich in den letzten Jahren immer
weiter verschlechtert, sodass es bei uns am Ort keine Moglichkeit
gibt, ihn in eine Einrichtung oder eine Wohngruppe zu geben.
AuBerdem liebt Tim die Zeiten mit seinen Geschwistern und
uns. Fur ihn ware es sicherlich sehr schwer dauerhaft woanders
zu wohnen. Auch fur uns ware es sicherlich nicht einfach, viele
Kilometer zu fahren, um unseren Sohn zu besuchen.

Wir haben fiir uns entschieden, dass diese Wohnlosung fiir uns
und auch fur Tim die am besten geeignetste ist, und selbst wenn
wir nicht mehr soviel Pflege ibernehmen konnen, hoffen wir,
dass wir dann mehr Pflege fur ihn organisieren konnen, sodass
er bei uns im Haus weiterhin leben kann.

,,Mir ist es wichtig, mich friihzeitig mit dem Thema
Wohnen zu beschaftigen. Fur viele Bereiche von Pflege
und / oder betreuungspflichtigen Menschen gibt es heute
bereits gute Wohnformen wie Wohngemeinschaften,
Mehrgenerationenhauser und vieles mehr. Doch was
ist mit unseren speziellen Jugendlichen, die eine
besondere Versorgung benotigen wie 24-Stundenbe-
treuung, Dauerbeatmung und besondere Pflege und
dem Anspruch auf Teilhabe am Leben? Es ist keine Lo-
sung, unsere jungen Erwachsenen in einer Einrichtung

unterzubringen, in der sie lediglich versorgt werden.

Als Mitglied der AG Wohnformen im DKHV e.V. mache
ich darauf aufmerksam, dass Kinder, Jugendliche und
Erwachsene einen Anspruch haben, selbstbestimmt zu
leben und zu wohnen. Fiir dieses Recht setze ich mich
mit anderen Eltern ein.“

Claudia Winter
Mitglied der Arbeitsgruppe Wohnformen im DKHV e.V.
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Lieber Herr Stefan, wiirden Sie den Verein bitte vorstellen?
Mit Uber 8.600 Mitgliedern ist die Deutsche Gesellschaft fur
Muskelkranke e.V. (DGM) die groBte und alteste Selbsthilfe-
organisation fur Menschen mit Neuromuskularen Erkrankungen
in Deutschland. Seit der Vereinsgriindung 1965 sind unsere
wichtigsten Anliegen, Forschung zu fordern, Betroffene und
Angehorige in ihrem Alltag mit einer Muskelerkrankung zu
unterstiitzen und ihre Interessen gesundheitspolitisch zu ver-
treten. Weitere Ziele liegen in der Verwirklichung von Selbst-
bestimmung und Teilhabe von Menschen mit Muskelerkrankung
sowie in der Forderung ihrer Gesundheitskompetenz.

Die DGM ist in mehreren Bereichen aktiv: Bundesweit engagieren
sich uber 300 Kontaktpersonen in den ehrenamtlich gefiihrten
Landesverbanden und in den krankheitsspezifisch arbeitenden
tberregionalen Diagnosegruppen. Sie stehen Betroffenen fir
Erfahrungsaustausch und Informationen zur Verfiigung, leiten
Selbsthilfegruppen und organisieren zahlreiche Selbsthilfever-
anstaltungen.

Das hauptamtliche Team der Sozial- und Hilfsmittelberatung,
zu dem ich gehore, berat zu den vielfaltigen Fragen, die sich
muskelkranken Menschen und ihren Angehorigen stellen. Als Be-
ratungsteam leisten wir mit der Erstellung schriftlicher Arbeits-

Franz Stefan

A

Als Diplompadagoge und Systemischer Familien-
therapeut befasse ich mich seit fast 17 Jahren —
in unserem Team von Hauptamtlichen mit der

Beratung von Menschen mit Muskelerkrankungen,

der Schulung ehrenamtlicher Kontaktpersonen,

mit Vortrags- und Referenten-Tatigkeiten und der Organisation
von FreizeitmaBnahmen fiir muskelkranke Kinder, Jugendliche
und Familien.

Schwerpunktthema:
Wohnen
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der DGM

hilfen und durch Schulungs- und Fortbildungsangebote auch
Multiplikatorenarbeit. In den DGM-eigenen barrierefreien Pro-
bewohnungen in Freiburg konnen verschiedene bauliche und
technische Speziallosungen ausprobiert werden. Muskelkranke,
ihre Angehorigen und Fachpersonen erhalten auBerdem eine
breite Auswahl an Merkblattern, Broschiren und Infomaterial
zu den unterschiedlichen Erkrankungen, zu Behandlungs- und
Unterstiitzungsmoglichkeiten. Zusatzlich stehen aktuelle In-
formationen auf der Website www.dgm.org und auch auf dem
DGM-Facebook-Account zum Download bereit.

Da Muskelerkrankungen relativ selten sind, spielt die For-
schungsforderung fiir die DGM eine bedeutende Rolle: Sie
vergibt Forschungsgelder an ausgesuchte Projekte, verleiht
Forschungspreise an engagierte Wissenschaftler und arbeitet
aktiv in weltweiten sowie europaischen neuromuskularen
Netzwerken mit. In den auf Initiative der DGM gegriindeten
Neuromuskularen Zentren (NMZ) findet die fachgerechte Dia-
gnose und Behandlung Neuromuskularer Erkrankungen statt.
AuBerdem werden hier Forschungsarbeiten umgesetzt. Die
Qualitat der NMZ wird regelmaRig von der DGM uberpriift und
durch ein Gutesiegel ausgezeichnet. Zu guter Letzt setzt sich
die DGM sowohl regional als auch bundesweit fiir die Gleich-
stellung und Inklusion muskelkranker Menschen ein und stellt
sicher, dass ihre Anliegen in allen relevanten Gremien vertreten
werden.

Was sind Ihre Beratungsschwerpunkte und wer genau ist
lhre Zielgruppe?

Unser Zielgruppe sind Menschen mit einer Neuromuskularen
Erkrankungen und deren Angehorige, also auch Familien mit
muskelkranken Kindern. Die Beratung erfolgt iiberwiegend
telefonisch oder per E-Mail. Eine Kontaktaufnahme liber den
Facebook-Messenger ist ebenfalls moglich.

Chbiience
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Personliche Beratungsgesprache bilden aus Kapazitatsgriinden
die Ausnahme. Im Rahmen von Aufenthalten in einer der
Probewohnungen werden sie jedoch regelmafig in Anspruch
genommen.

An das Beratungsteam werden Fragen zum Erkrankungsverlauf,
zur psychischen Verarbeitung der Erkrankung, zu Leistungen
der Kranken- und Pflegeversicherung, zur Beantragung von Renten
und MaBnahmen zur Rehabilitation, zu Ausbildung und Beruf, zur

individuellen Schwerstbehindertenassistenz, zur Schulsituation
betroffener Kinder, zum Umgang mit Kostentragern sowie zur Ver-

netzung mit anderen Betroffenen besonders haufig herangetragen.

Zwei Kolleginnen in der Hilfsmittelberatung hier im Haus geben
Auskunft zu Hilfsmitteln fur Mobilitat, zu Hilfen im Alltag und
bei der Kommunikation, zu deren Finanzierung und zu sozial-

rechtlichen Themen. Haufig sind auch Fragen zum Haus- bzw.

Wohnungsumbau.

Konnen Sie das Angebot ,,Probewohnen auf Zeit“ erldutern?
In den beiden vollstandig barrierefreien Probewohnungen der
DGM in Freiburg konnen Betroffene bauliche sowie technische
Speziallosungen und verschiedene Hilfsmittel auf ihre individu-
elle Eignung hin testen.

Das Angebot kann von jedermann, unabhangig von einer Mit-
gliedschaft, fur wenige Tage bis hin zu zwei bis drei Wochen
genutzt werden. Verschiedene Hilfsmittel stehen zum Auspro-
bieren zur Verfugung. Die DGM vermittelt bei Bedarf Kontakte
zu einem ortsansassigen Pflegedienst. Die Apartments werden
auch haufig von beatmungspflichtigen Menschen gebucht.
Die hauswirtschaftliche Versorgung liegt in der Verantwortung
der Probewohnungsgaste. Fir die Freizeitgestaltung liegen
Hinweise bereit, praktische Unterstiitzung oder gar Pflege kann
das Team der Bundesgeschaftsstelle jedoch nicht anbieten.
Ein Fahrzeug fur den Transport von Rollstuhlfahrern kann bei
uns gemietet werden.

= Wpm

Was ist das ,,Besondere‘ am Probewohnen?

In den beiden Probewohnungen haben die Gaste die Moglichkeit,
sich fiir die Zeit ihres Aufenthalts in einer fiir Muskelkranke
optimal gestalteten Umgebung einzurichten. Das Ausprobieren
von Hilfsmitteln, das Testen besonderer Einrichtungsgegenstande
wie unterfahrbare Kiicheneinrichtung, Herd und Backofen, ein
Kihlschrank auf Rollstuhlniveau, der rollstuhlfreundliche Kleider-
schrank, das Pflegebett mit Aufstehhilfe, die breiten Tiiren,
verschiedene Liftsysteme in den Zimmern und Badern bis hin
zu einer umfassenden Umfeldsteuerung fir Licht, Fenster- und
Turoffner sowie den Mediengeraten soll muskelkranken Menschen
ermoglichen, bestehende Moglichkeiten kennenzulernen.

Bieten Sie auch Unterstiitzung bei der Beantragung von
Hilfsmitteln an?

Unsere Mitglieder beraten wir beziiglich der Beantragung
von Hilfsmitteln, Nichtmitglieder konnen diesen Service gegen
Bezahlung ebenfalls in Anspruch nehmen.

Wie lassen sich aus Ihrer Perspektive die Erfahrungen der
Teilnehmer des Probewohnens in deren Alltag iibertragen?
Die barrierefreien Apartments bieten praktisch erfahrbare
Informationen zu technischen Moglichkeiten, zu Hilfsmitteln
und zur Ausstattung der Wohnungseinrichtung. Mit dem Begriff
Probewohnen ist bei uns aber nicht eine psychologische oder
pflegerische Betreuung, eine alltags-, berufliche oder schulische
Unterstutzung bzw. Weiterentwicklung der Personlichkeit unserer
Probewohnungsgaste gemeint.

Danke fiir das Interview!

,Fur mich bedeutet der bevorstehende Auszug meines Sohnes auch eine grofle Veranderung.
Der Auszug in ein Appartement mit 24-Stunden-Betreuung ist fur ihn ein riesengroBer Schritt;
und es werden noch viele Stolpersteine auf seinem Weg liegen, die wir gemeinsam be-
waltigen mussen. Kevin freut sich auch auf den Auszug; ich bin davon uberzeugt, dass

er das mit unserer Hilfe und der professionellen Unterstiitzung schaffen kann. Wichtig
fur Kevin ist auch die Hilfe durch bekannte Personen, die ihn bis zum Wohnungswechsel
immer fur ihn da waren und sind ”

Beate Busse
Die

Chance Mutter eines Sohnes mit lebensverkurzenden Erkrankung
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Selbstbestimmte Wohnformen fiir
intensivpflichtig erkrankte junge Erwachsene?!

- Eine Projektskizze

Jascha will zuhause ausziehen und mit anderen jungen
Menschen zusammenleben. Er ist 18 Jahre alt und
seit einem Fahrradunfall im Alter von fiinf Jahren mit
Ausnahme der oberen Gesichtshalfte gelahmt und dauer-
haft beatmet. Er kommuniziert iiber Augenzwinkern
und kann so Fragen mit Ja und Nein beantworten.

Jascha lebt mit seinen Eltern und zwei jlingeren Schwestern

in Kassel und besucht dort eine Schule mit Forderschwerpunkt
korperliche und motorische Entwicklung. Als er vor zwolf
Jahren eingeschult wurde, war er der einzige beatmete Schiiler
und es gab groBe Bedenken, ob ein so schwer erkranktes Kind
Uberhaupt im Regelbetrieb beschult werden kann. Nach einem
Jahr, in dem er sich gut in den Klassenverband integriert hatte,
augenzwinkernd am Unterricht teilnahm und im Schulalltag
gesundheitliche Stabilitat zeigte, waren die Bedenken verflogen.

In den folgenden Jahren kamen weitere beatmete Schiiler an
die Forderschule. Heute wird die Beschulung von intensiv-
pflichtig erkrankten Kindern, trotz der notwendigen Begleitung
durch eine Pflegefachkraft und eine erganzende personliche
Assistenz, vom Schultrager nicht mehr in Frage gestellt.

Mit dem Ende der Schulzeit und dem Erwachsenwerden stehen
Jascha und seine Familie nun aber vor neuen Herausforderun-
gen. Da eine produktive Teilhabe am Arbeitsleben durch die
motorischen Einschrankungen nicht moglich ist, stellt sich die
Frage nach einer sinnvollen Tagesstruktur. Erganzend suchen
sie gemeinsam nach einer Moglichkeit, Jascha eine Lebensper-
spektive auBerhalb der Ursprungsfamilie zu schaffen und eine
geeignete Wohnform zu finden.

Erste Gesprache mit Kosten- und Einrichtungstragern deuten
darauf hin, dass es auf Grundlage des Bundesteilhabegesetzes
(BTHG) gelingen kann, modellhaft einen Platz in einer Tages-
forderstatte bedarfsgerecht auszustatten. Bedenken kommen
jedoch vom Pflegedienst. Das bisherige Modell der 1:1-Pflege
ist durch den Mangel an Pflegekraften perspektivisch nicht
mehr zu leisten. Die fachgerechte Versorgung muss daher
zukiinftig mit weniger Pflegepersonal auskommen.
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Zwei widersprichliche Entwicklungen beeinflussen also Jaschas
weitere Lebensperspektive. Einerseits eroffnet das bis 2020
vollstandig eingefiihrte Bundesteilhabegesetz, trotz des hohen
Pflege- und Assistenzbedarfes, die Chance auf eine bedarfsgerechte
Versorgung und eine weitgehend selbstbestimmte Lebensfiihrung.
Andererseits zwingt der Mangel an Pflegekraften scheinbar in
eine Pflegeeinrichtung, in der viele intensivpflichtige Menschen
von wenigen Fachkraften betreut werden konnen. Die Not-
wendigkeit der fortwahrenden Gerateliberwachung und der
standigen Interventionsbereitschaft schranken dann jedoch die
individuelle Bewegungsfreiheit der Bewohner maximal ein und
behindern eine individuelle Lebensfiihrung. Darliber hinaus ist
es fraglich, ob fir junge Erwachsene ohne erhebliche kogni-

tive Einschrankungen ein teilhabeorientiertes Zusammenleben
Uberhaupt moglich ist, wenn jede Form der Interaktion unter den
Gruppenmitgliedern von der Unterstiitzung durch Assistenzkrafte
abhangig ist.

Der Herausforderung, eine geeignete Wohnform fiir junge
Erwachsene zu finden, die einen gleichermaBen hohen
Pflege- und Assistenzbedarf haben, hat sich daher in Kassel
der Verein IntensivLeben e.V. zusammen mit betroffenen
Familien angenommen.
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Projektskizze

IntensivLeben e.V. mochte in einem Modellprojekt zusammen
mit weiteren Projektpartnern eine teilhabeorientierte Wohn-
gemeinschaft fur korperbehinderte junge Erwachsene griinden.
Hier sollen Bewohner mit unterschiedlich schweren Beeintrachti-
gungen zusammenleben konnen. Die Wohngemeinschaft soll den
Bewohnern die Moglichkeit bieten, im Rahmen ihrer individuellen
Moglichkeiten ein weitgehend selbstbestimmtes Leben zu fiihren.
Die in unterschiedlichem MaBe beeintrachtigten Bewohner
konnen von den jeweiligen Fahigkeiten und Ressourcen ihrer
jungen Menschen profitieren und so in ihrer Selbstwahrnehmung
sowie Selbststandigkeit gestarkt werden. Die Erfahrungen aus
der Schulzeit der Betroffenen zeigen, dass die stark bewegungs-
und kommunikationseingeschrankten Gruppenmitglieder von
der Teilhabe an den Aktivitaten der weniger eingeschrankten
Gruppenmitglieder profitieren. Diese wiederum finden Sicherheit
und Riickhalt durch die Anwesenheit der Assistenz- und Pflege-
krafte und profitieren von der erweiterten Versorgungsstruktur.
Nach bisherigen Erfahrungen funktioniert die Verstandigung der
Gruppenmitglieder untereinander nach der Kennenlernphase un-
befangen und selbstverstandlich. Im Alltag konnen die Bewohner
individuell ihre Arbeitsplatze oder Tagesforderstatten auBerhalb
der Wohngruppe besuchen und werden dort nach Bedarf durch
Assistenz- und Pflegekrafte begleitet.
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Jascha mit Mitschiilg | auf Klassenfahrt in

Um zumindest stundenweise den Personalaufwand reduzieren zu
konnen, ist es erforderlich, dass mindestens zwei Bewohner einen
Intensivpflegebedarf haben und mindestens in den Nachtstunden
durch nur eine Pflegekraft betreut werden konnen. Um trotzdem
eine sinnvolle Mischung in Hinblick auf den Grad der Behinderung
zu erreichen, sollte die GruppengroBe angepasst werden. Dabei
soll der Anteil der intensivpflichtigen Bewohner ein Drittel der
GruppengroBe nicht Ubersteigen. Weitere Synergieeffekte beim
Personalaufwand sind denkbar, wenn mehrere Wohngruppen oder
andere Wohnformen mit intensivpflichtigen Bewohnern in einem
Haus leben.

Bei der raumlichen Planung ist auch der erweiterte Flachenbedarf
der nur assistiert mobilen Bewohner zu beriicksichtigen. Sowohl
fur Elektrorollstiihle als auch fiir die Mobilitat im Pflegebett, sind
innerhalb der Wohnung erweiterte RegelmaBe bei Tiirbreiten und
Bewegungsflachen zu beriicksichtigen. Um hier Planungssicherheit
zu erlangen und dabei der gebotenen Wirtschaftlichkeit Rechnung
zu tragen, hat IntensivLeben e.V. zusammen mit der Bauhaus-
Universitat Weimar ein Studienprojekt angestoBen.

Als Auftakt fiir das Wohnprojekt ist im Herbst 2019 ein erstes
Treffen mit interessierten Bewohnern geplant. Grundlage fiir
die weitere Konzeptentwicklung sind dann die Wiinsche, Vor-
stellungen und Bedarfe der Bewohner, die individuell in die
weitere Planung und Umsetzung mit einbezogen werden sollen.

,Uns war es wichtig, uns mit dem Thema
,Wohnen* zu beschaftigen, weil Yanick
(damals 21 Jahre) es uns mit den Augen

gesagt hat. Er wollte in der Stadt leben,
damit er mitten im Leben und dabei sein
kann. Jede Autofahrt bedeutet Stress
und wir wohnen sehr landlich.”

Schwerpunktthema:
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In Hinblick auf die Verhandlungen mit Bau- und Kostentragern
wird die Umsetzung des Projektes noch einige Jahre in An-
spruch nehmen. Den Prozess zu gestalten wird Bewohner und
Projektpartner dabei sicherlich noch in unterschiedlicher
Weise fordern. Aber fiir Jascha ist es eine Lebensperspektive,
bald seine zukiinftigen Mitbewohner kennenzulernen und an
der Gestaltung seines neuen Zuhauses mitzuwirken.

Zum Autor
Name:
Markus Behrendt

Vater eines

beatmeten jungen
Erwachsenen, Vereinsvorsitz
IntensivLeben e. V., Ingenieur

,»Mir ist es wichtig, mich friih-
zeitig mit dem Thema ,,Wohnen*
zu beschaftigen, weil mir mitt-
lerweile klar ist, dass ohne mein
Zutun weder ein Auszug noch die
optimale Versorgung, Pflege und
vor allem Teilhabe meines Kindes
selbstverstandlich gesichert sind.“

Foto: Aline Schafer
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Leben in einer Wohneinrichtu ist auch eine
Chance

Katrin Beerwerth, Koordinatorin vom ambulanten
Hospizdienst fiir Kinder und Jugendliche ,,Konigskinder
in Miinster, war zu Besuch bei Angelika Kreft.

Familie Kreft wird von den ,,Konigskindern* seit vier Jahren

begleitet. Hautnah erlebten wir mit, wie sich zunachst die
Krankenkasse im Oktober letzten Jahres weigerte, weiterhin

die Intensivpflege der 17-jahrigen Tochter Leonie zu Hause zu
finanzieren. Daraufhin kundigte der Pflegedienst seinen achtjah-
rigen Vertrag mit der Familie. So brach ein gut funktionierendes
Netzwerk zusammen.

Magst Du unseren Lesern einmal erzdhlen, wie sich die Situation
fur Euch damals dargestellt hat?

Fiir uns war klar, dass Leonie irgendwann einmal ausziehen
wirde. Aber nicht so plotzlich. Wir hatten keine Wahl mehr. Wir
sind in die Situation gedrangt worden. Zunachst waren wir noch
optimistisch, dass die Krankenkasse die Finanzierung wieder
Ubernehmen wiirde. Wir waren direkt in Widerspruch gegan-
gen, und fiir die Dauer der Entscheidung iiber den Widerspruch
wurde libergangsweise in Etappen weiter bewilligt, mal fiir
eine Woche, mal fiir zehn Tage. Das war schon sehr nervenauf-
reibend. Im Januar war immer noch keine Losung greifbar und
dann auch klar, dass der Pflegedienst mit seiner Arbeit aufhort.
Acht Jahre sind wir sehr gut mit dem Pflegedienst gefahren
und auf einmal standen wir ohne jegliche Unterstiitzung da.
24 Stunden galt es nun abzudecken, denn die Schule bestatigte
uns, dass Leonie ohne Begleitung nicht den Unterricht besuchen
konnte. Eine sehr schwierige Situation fiir uns als Familie, da
auch mein Mann in dieser Zeit eine schwere OP hatte. Es war
uns bewusst, dass wir die komplette Versorgung nicht auf Dauer
leisten konnten und dass dies auch nicht Leonie entspricht.
Leonie ist eine ganz gesellige und hat den Schulbesuch immer
sehr genossen; die Schulferien waren ihr immer zu lang und
auch zu langweilig. Und dann war Leonie auf einmal 24 Stunden
zu Hause und dies war nicht das, was ihr gerecht wurde. Mal
abgesehen davon, dass auch meine Krafte durch die nachtliche
Versorgung von meiner Leonie zusehends schwanden. Wir waren
einfach tibermiidet, weil wir die Nachte durchzauberten.

Chnlj?u:e

So haben wir uns schweren Herzens entschlossen, uns auf den Weg
zu machen um ihr ein zweites Zuhause zu suchen.

Wie ging das vonstatten?

Zunachst wurde es nicht leichter, denn es gab keine Stelle, die all
unsere Fragen beantworten konnte. In dieser anstrengenden Zeit
suchten wir, fragten Fachleute, telefonierten und fuhren los und
schauten uns viele Einrichtungen an. Dieses Haus iiberzeugt uns, und
wir beantragten die Aufnahme. Das Antragsverfahren empfanden wir
als aufwendig, kraftezehrend, und dann ging es auf einmal flott. Am
2.5. zog Leonie in ihr Wohnhaus um. Es ist fuir Leonie schon nach
dieser kurzen Zeit ein Zuhause geworden, aber halt ein zweites,
denn natdrlich ist sie auch regelmafig an den Wochenenden oder
in den Ferien bei uns zu Hause und dann iibernehmen wir auch
gerne die komplette Pflege fiir unseren Schatz. Sie hat nun halt
zwei Zuhause.

Du hast ja bereits erzahlt, dass es fiir Euch immer eine Option
war, dass Leonie eines Tages ausziehen wiirde. Wie ging es
Euch denn nun in der konkreten Situation?

Einerseits waren wir iiber die Losung natiirlich dankbar, aber ande-
rerseits war es fur uns als Familie natirlich ein enormer Einschnitt.
Es war eine Achterbahn der Gefuhle: Ist es die richtige Entschei-
dung? Was will Leonie Uberhaupt? Klappt das ganze iiberhaupt
oder haben wir sie doch ganz schnell wieder zu Hause? Was muten
wir Leonie zu? Bereuen wir es ganz schnell wieder? Wie schaffen
wir es weiterhin unser Familiengefiihl zu halten? Das war die Holle.
Es war ja auch keine Zeit da, unsere Ressourcen waren aufge-
braucht. Aber der Erfolg gibt uns Recht. Leonie ist gut zufrieden,
sie lebt wieder richtig auf. Das Haus ist gut fiir Leonie. Es wird
Wert auf einen engen Austausch mit uns gelegt. Die Rahmenbedin-
gungen passen. Trotzdem wird es noch dauern, das zu realisieren.

Und es auch zu verarbeiten?

Auf jeden Fall, ich habe jetzt noch Situationen, in denen ich
das Gefiihl habe, Leonies Alarm zu horen. Ich sage noch oft zu
meinem Mann, dass er die Tur auflassen soll, damit ich Leonie
hore. Ich schaue auf die Uhr, wenn es Zeit ware fiir die nachste
Mahlzeit, fir Medikamente, fiir Versorgung, fiir Leonie. All das,
was sich Uber Jahre an Ritualen aufgebaut hat, holt uns immer
noch ein.



Wie geht es Dir denn in solchen Situationen, wenn Du reali-
sierst, Leonie ist nicht zu Hause?

Auch das ist ganz gemischt. Es gibt Situationen, da fehlt sie mir
unsagbar, und dann gibt es aber auch Situationen, da sage ich
mir, gut, dass sie gerade jetzt dort ist.

Aber es gibt natirlich auch Situationen, wo ich einfach gerne
mit ihr spazieren gehen wurde, ich sie knuddeln oder auch gerne
versorgen wirde. Aber es gibt ja auch die Besuche bei ihr, wo ich
Pflege wieder richtig genieBen kann und wir ganz intensiv zusam-
men sind. Es ist dann halt nur noch vergnuglich und nicht mehr
anstrengend und belastend. Daran muss ich mich hochziehen.
Ich war noch gestern Nachmittag da, das muss jetzt wieder etwas
halten, bis ich zum Wochenende wieder hinfahre.

Wie sieht Euer Rhythmus denn aus?

Ich fahre einmal in der Woche hin (das Wohnhaus befindet sich
eine Stunde Autofahrt von Leonies Familienzuhause entfernt) und
dann sehen wir uns noch am Wochenende. Entweder besuchen wir
sie dort oder wir holen sie nach Hause. Alles andere ist spontan.

Was ist Dein Eindruck, wie geht Leonies Zwillingsbruder mit
der Situation um?

Zunachst war er sehr erschrocken, dass es Situationen gibt, die
besondere Entscheidungen erfordern und dass es uns so konkret
betrifft und unsere Festung hier zu Hause auch aufbrechen kann.
Das war ihm in seinem Alter nicht so bewusst. Zunachst konnte
er den Auszug dann auch genieBen, auf einmal hatten wir als
Eltern viel mehr Zeit fir ihn, aber nun reicht es ihm auch wieder
(Angelika lacht).

Was hat Dir die Eingewohnung erleichtert?

Es gab Tage, da habe ich drei Mal dort angerufen. Manchmal
konnte ich mich zuriickhalten, schlieBlich war Leonie ja friiher
auch den ganzen Tag in der Schule.

Mittlerweile rufe ich nicht mehr jeden Tag an. Naja, nicht jeden
Tag, aber fast (lacht wieder). Zum Gliick geben die mir nie das
Gefiihl, dass es zu viel ist.

Wie erlebt Deiner Wahrnehmung nach Leonie die ganze Situation?
Leonie freut sich griindlich, wenn wir kommen, es zaubert ihr
ein Grinsen ins Gesicht. Sie macht nicht den Eindruck, dass sie
traurig ist, wenn wir von dort wieder fahren. Wenn sie hier zu
Hause ist, genieBt sie es sehr und schnurrt an ihren Lieblings-
platzen wie z. B. in ihrer Schaukel. Aber wenn wir zuriickfahren,
freut sie sich auch, wieder dort zu sein und von allen dort
begriiBt zu werden. Sie genieBt die Gemeinschaft dort. Beide
Zuhause sind gut und wichtig fir sie.

Und wie geht es Dir nun? Diese Entwicklung schafft ja auch
fiir Dich neue Moglichkeiten.

Auf jeden Fall. Ich habe viel mehr Freiraum, aber auch das
miissen wir noch Gben und auch genieBen. Es fihlt sich komisch
an, einfach ins Kino zu gehen. Es ist nicht falsch, aber es ist
irgendwie anders. Wir miissen noch trainieren, dass wir das auch
genieBen konnen. Beruflich arbeite ich jetzt auch mehr und ich
sondiere gerade, wie ich mich noch einbringen kann. Aber das ist
noch zu frih. Ich will noch sehr mit meiner Energie haushalten.
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Gibt es noch etwas, was wir auf jeden Fall in diesem Inter-
view erwdhnen sollten?

Ja, mein Fazit: Leben in einer Wohneinrichtung ist auch eine
Chance.

Leonie ist hier mit mir alleine traurig geworden, ein bisschen
verkiimmert, ineinander gefallen. Nun ist sie wieder vergniigt,
sie ist in der Gemeinschaft, sie lebt wieder richtig auf und das
gefallt ihr ja einfach so gut. Nun kann ich sehen, dass es auch
eine echte Option ist. Und die war es fur mich vorher gedanklich
nicht. Es war fiir uns Hardcore dadurch zu marschieren, aber
die Jugendlichen konnen davon profitieren und nun muss ich
sehen, dass ich davon profitiere.

Hinweis:

Das Widerspruchsverfahren wurde gerade ablehnend ent-
schieden. Die Moglichkeit der Sozialgerichtsklage hat Familie
Kreft abgelehnt. Die Kosten der Heimunterbringung werden
vom LWL/Sozialhilfe getragen, so dass die Krankenkasse in der
Finanzierung auBen vor ist.

Das Interview ist in der Ausgabe 1/2019 der ,,KGnigskinder* er-
schienen und wurde uns freundlicherweise zum Abdruck zur Ver-
fligung gestellt. Das Interview und weitere Beitrdge konnen kos-
tenlos unter https://kinderhospiz-koenigskinder.de/wp-content/
uploads/2019/06/2019-01-Konigskinder-klein.pdf abgerufen werden.
Letzter Zugriff am 17.07.2019.

Kurzinfo Konigskinder

Der ambulante Hospizdienst Konigskinder begleitet Familien
in Miinster und Umgebung, in denen ein Kind, Jugendlicher
oder junger Erwachsener lebensverkiirzend oder lebens-
bedrohlich erkrankt ist. Die Konigskinder begleiten die
Familien auf dem langen Weg der Erkrankung, von Beginn
der Diagnose bis tiber den Tod hinaus.

Mehr Infos finden Sie unter
www.kinderhospiz-koenigskinder.de
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Mei Erfarungen, .eine neue Pflegeeinrichtung
fuir mich zu finden

Aus der Perspektive seiner 21-jahrigen Tochter Amira,
die aufgrund einer seltenen Chromosomenstorung
korperlich und geistig mehrfach schwerstbehindert ist,
schildert der Vater die Schwierigkeiten bei der Suche
nach einer geeigneten Wohnform, die schlieBlich doch
ein gutes Ende fand.

Mein Name ist Amira; vor 21 Jahren wurde ich in Dortmund
geboren. Bei mir wurde eine sehr seltene Chromosomenstorung
festgestellt; darum bin ich korperlich und geistig mehrfach
schwerstbehindert. Meine Kindheit verbrachte ich in Kranken-
hausern und in Unna im Elternhaus. Dort besuchte ich einen
integrativen Kindergarten. Mit sieben Jahren fing auch fiir mich
der ,,Ernst des Lebens an“; ich wurde schulpflichtig. Meine
Eltern begaben sich auf die Suche nach einer geeigneten Schule
und wurden im Munsterland fiindig. Nordkirchen, ein sehr
schones Dorf mit Schule und angrenzender Pflegeeinrichtung,
mitten im Ortskern gelegen. So stellt man sich Inklusion vor!
Ich verlebte dort sehr schone Jahre meines Lebens und hatte
immer viele Freunde, deren Herzen ich im Sturm mit meinem
Charme erobern konnte. Meine Eltern zogen sogar auch nach
Nordkirchen, so brauchte ich nicht mehr im Bus zwischen Pflege-
einrichtung und Elternhaus am Wochenende und in den Ferien
zu pendeln.

Chbci:%ce
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Ehrlich gesagt, die letzten Schuljahre wurden fur mich sehr
anstrengend. Ich konnte nicht mehr so lange in meinem Rolli
sitzen und litt immer haufiger unter qualendem Husten. In der
Kinderheilstatte, in der ich mich immer sehr wohl gefiihlt habe,
war vormittags kein Personal da. Meine Mama musste mich immer
ofter von der Schule nach Hause holen, wenn die Hustenattacken
wieder kamen. Als sich das Ende meiner Schulzeit abzeichnete, suchten
meine Eltern nach einer neuen Pflegeeinrichtung, denn leider konnte
ich nicht langer in der Kinderheilstatte in Nordkirchen bleiben.
In Liidinghausen und Olfen, beides nicht weit von Nordkirchen
entfernt, gab es Pflegeeinrichtungen mit ellenlangen Wartelisten.
Wenn ich da Jahre spater (wo hatte ich in der Zwischenzeit wohnen
konnen, auBer zu Hause?) vielleicht einen Wohnplatz bekommen
hatte, ware ich jeden Morgen mit einem Bus zur Behinderten-
werkstatt transportiert worden. Fir mich ein Unding, denn meine
Skoliose hat sich sehr verschlechtert (deshalb kann ich nur liegend
transportiert werden) und Zugluft kann ich Uiberhaupt nicht ver-
tragen ...

Als nachstes schauten sich meine Eltern die Einrichtung Karthaus
bei Dulmen an. Dort liegen die Wohngruppen und die Werkstatten
in unmittelbarer Nahe. Das kam schon eher infrage und so kam ich
dort auf die Warteliste, aber noch konnte ich ja in der Kinderheil-
statte wohnen bleiben.

Eines Tages bekam mein Vater Post vom Landschaftsverband:
Der Landschaftsverband miisste Behindertenwohnplatze abbauen
und die Platze in der Einrichtung Karthaus waren nur fir die Men-
schen bestimmt, die in unmittelbarer Nahe von Karthaus wohnen
wirden. Ich wurde von der Warteliste genommen und musste
mich nach einer anderen Unterbringung umsehen.



Meinen Eltern platzte der Kragen - da werden Platze abgebaut
und die wenigen, die dann noch ubrig bleiben, werden nicht
nach Bediirftigkeit, sondern nach Wohnort vergeben? Fiir uns
nicht nachvollziehbar!

Mein Vater schrieb einen Brief mit deutlichen Worten an den
Landschaftsverband. Wenige Wochen spater kam die Antwort
auf das Schreiben. Es war ein Standardbrief, den wahrscheinlich
alle erbosten Eltern zugeschickt bekommen, es wurde uiberhaupt
nicht auf den Brief meines Vaters eingegangen. Zum 2. Mal platzten
alle Kragen!

Jetzt fiel meinem Vater ein, dass es doch eine Behindertenbeauf-
tragte in NRW gibt. Die schrieb er an und schilderte die Situation.
Es verging keine Woche, da kam Antwort vom Landschaftsverband:
Amira wird wieder auf die Warteliste in der Einrichtung Karthaus
aufgenommen.

Jetzt fing das letzte Schuljahr an ...

Leider verschlechterte sich mein Gesundheitszustand von Woche
zu Woche. In der Schule wurde ich immer wieder von meinen
Hustenattacken gequalt, meine Mama musste mich immer ofter
nach Hause holen und wieder gesund pflegen. Das war schon mit
vielen Schwierigkeiten verbunden, denn meine Mama ist ja auch
noch berufstatig und mein Vater ist selbststandig, er arbeitet
viele Stunden und hat keinen Urlaub. Das war eine harte und
schwierige Zeit fur uns alle. Was sollten wir machen? Gab es eine
Losung?

Da fiel uns der Deutsche Kinderhospizverein e.V. in Olpe ein, und
wir vereinbarten einen Termin mit Hubertus Sieler. Meine Eltern
wurden sehr freundlich empfangen, und es entwickelte sich ein
sehr nettes, hilfreiches Gesprach. Herr Sieler gab den Tipp, sich
mit Annette Weber vom Ambulanten Kinderhospizdienst Kreis
Unna in Verbindung zu setzen. Gesagt, getan.
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Frau Weber erzahlte meiner Mama von einer Pflegeeinrichtung
fur junge Menschen in Kamen, Haus Volkermann JUP (,,Junge
Pflege®). Meine Eltern vereinbarten einen Termin mit dem Leiter.

Um die Einrichtung noch besser kennen zu lernen, wurde ein
zweiter Termin in der Wohngruppe namens ,,Hamburg* mit
der Pflegedienstleitung vereinbart. Die Chemie stimmte auf
beiden Seiten; meine Eltern konnten sich gut vorstellen, dass
ich hier wohnen konnte. Das Haus wirkt eher wie ein Hotel,
nicht wie ein Pflegeheim, die Pfleger machten einen netten,
entspannten Eindruck. Eine Woche spater bekam mein Vater
einen Anruf vom Hausleiter: ,,Es ist ein Wohnplatz frei, bitte
entscheiden Sie sich in den nachsten zwei Stunden, sonst wird

der Platz anderweitig vergeben.“

Holterdiepolter! Das Schuljahr war ja noch gar nicht vorbei,
noch hatte ich ein paar Wochen in Nordkirchen bleiben konnen.
Meine Eltern entschieden sich, den Platz anzunehmen; wer
wusste schon, wann wieder ein Platz frei geworden ware?
Meine Freunde in der Wohngruppe in Nordkirchen waren sehr

traurig, dass ich sie so schnell verlassen musste,

und meine

Betreuer wohl auch. Auch die Lehrer und Mitschiiler werden
mich vermissen, wie umgekehrt ja auch; aber fur mich ist es

die beste Losung.

Ich genieBe es, morgens langer im Bett zu liegen und nicht
im Rolli bei Wind und Wetter zur Schule und wieder zuruck
gebracht zu werden. Die Pfleger haben sich an meine Bediirf-
nisse und Eigenarten gewohnt oder werden es bald tun. Meine
Eltern sind froh, dass ich hier wirklich 24 Stunden versorgt
werden kann und nicht immer wieder abgeholt werden muss.

Natirlich freue ich mich, wenn mich Mama am Wochenende
oder auch mal zwischendrin abholt und mich zu Hause in

Nordkirchen verwohnt, so soll es ja auch sein.

Am Ende meiner langen Odyssee von Unna uber Nordkirchen

nach Kamen kann ich sagen:

Ende gut! Fast alles gut!

1)
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Wir legen Wert auf gemeinsame ,,quality time*

Wir sind zwei Schwestern (Nadine, 33, und Svenja, 29)
einer jungen Frau mit lebensverkiirzender Erkrankung
(Annika, 22). Zu unserer Familie gehoren noch unsere

Eltern Maren und Helmut sowie unser Bruder Matthias

(31). Aufgewachsen sind wir in einem Einfamilienhaus

in landlicher Idylle in der Nahe einer GroBstadt.

Als Annika geboren wurde, wohnten wir noch in einem Reihen-
haus. Mit der Zeit stellte sich heraus, dass dieses Haus Annikas
Bediirfnissen nach Barrierefreiheit nicht entsprach. Unsere

Eltern bauten daher ein neues Einfamilienhaus, in welchem
das Erdgeschoss rollstuhlgerecht geplant und gebaut wurde.

Vor etwa zehn Jahren sind wir beide aus unserem Elternhaus in
Bergisch Gladbach ausgezogen.

Ich, Svenja, bin damals aufgrund meiner Ausbildung zur Ergo-
therapeutin in ein Wohnheim nach Diren gezogen. Zu dieser Zeit
behielt ich noch mein Zimmer im Elternhaus, da ich dort jedes
Wochenende verbrachte und dementsprechend auch Annika noch
regelmaRig sah. Heute lebe ich in einer kleinen Wohnung in Koln.

Ich, Nadine, bin im Laufe meines Sonderpadagogikstudiums in

eine WG in der Kolner Sudstadt gezogen. Nach einem ,,kleinen
Ausflug® nach Paderborn, wo wir eine Weile gewohnt haben, bin
ich zusammen mit meinem Mann wieder dort gelandet.

Trotz unseres eigenen Lebens und Berufsalltags, haben wir bis
heute ein sehr inniges Verhaltnis zu Annika. Wir sehen uns in der
Regel zwar nur ein- bis zweimal im Monat, jedoch telefonieren
und kommunizieren wir Giber WhatsApp regelmaBig.
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Wir legen Wert darauf, gemeinsam ,,quality time* zu verbringen,
ob im Kino, im Café, beim Shopping oder wenn sich mal jemand
ausheulen muss.

Unseren Eltern war es immer schon wichtig, dass Annika die
Moglichkeit hat sich von ihnen abzunabeln. Ebenso gehorte es
immer zum Familienalltag, dass unsere Eltern auch Zeit fur sich
haben. Nachdem Annika einige Zeit im Internat lebte, stellte

sich die Frage, wie sich Annika ihr zukiinftiges Leben vorstellt iiﬁ—i}‘? fh‘a’a-r it i
und wie dies verwirklicht werden kann.

A
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Da keine der im Umkreis vorzufindenden Wohnformen fur Gemeinsame Zeit konnen wir mit unserer Schwester dadurch
Annika passend waren, entschieden sich unsere Eltern im unabhangig von der Zeit mit unseren Eltern verbringen
Jahr 2017 dazu, die erste Etage ihres Hauses rollstuhlgerecht (z. B. wenn Annika uns in Koln besucht). Sowohl fur unsere
umzubauen. Dass Annika selbstbestimmt in ihrer eigenen Eltern als auch fir Annika ergibt sich durch die raumliche
Wohnung leben kann, wird dadurch ermoglicht, dass sie Trennung deutlich mehr Privatsphare.

24 Stunden von Assistent*innen im Alltag begleitet wird.

Zu den Autorinnen

Sevnja und Nadine
Wlkeklinski,

ihre Schwester ist
lebensverkiirzend erkrankt

,Wenn ich an meine Wohnsituation denke,
dann wunsche ich mir ...
Selbstbestimmung, bezahlbaren und
barrierefreien Wohnraum, gute offentliche
(behindertengerechte) Verkehrsanbindung
und barrierefreie Freizeitangebote in

erreichbarer Nahe (Bar, Restaurant, Kino ..

,Wenn ich an meine Wohnsituation denke,
dann winsche ich mir eine groRe Wohnung
in der Innenstadt. Ich mochte selbststandig
leben!“
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Es ist 16 Uhr, Anna-Lena (17 Jahre) kommt mit ihrer
Krankenschwester von der Schule nach Hause.
Seit November 2018 wohnt sie allein in einem kleinen
Apartment und genieBt das in vollen Ziigen.

Ich wohne seit Mai 2019 bei meinem Lebensgefahrten gleich
um die Ecke und bin heute, wie immer bepackt, gerade noch
rechtzeitig und sehe das leere Taxi um die Ecke fahren. Ich
springe hinauf in den 2. Stock. Der Fahrstuhl 6ffnet sich und
ich, Bettina (44 Jahre), alleinerziehende Mutter schaue in ein
strahlendes Gesicht. ,,Hallo ihr zwei, geht’s euch gut? Wie war
der Tag?“ frage ich meine Tochter. ,,Hi“ sagt sie lautlos, ihre
Augen zwinkern schnell und schon fallt ihr Blick auf den Korb in
meiner Hand. ,,Alles fur mich?“ fragen ihre Augen. Ich fahre den
E-Rolli in den engen Flur, denn das kann sie durch ihre Erkrankung
nicht und umarme sie zur BegriiBung. Erst mal ankommen, raus
aus dem Rolli und ein paar Minuten chillen ist angesagt, dann
geht’s weiter!

Das letzte Schuljahr hat gerade begonnen und die Schule macht
Anna-Lena viel SpaB, sie ist ehrgeizig, will lernen, hat Angst etwas
zu verpassen. In diesem Jahr mochte sie ihren Berufsorientierten
Abschluss (BO) machen. Auch wenn sie vieles nicht selbststandig
kann, ihre Meinung und ihre Wiinsche kann sie ganz klar ausdrticken.
Dies tut sie immer ofter auch iiber ihren Sprachcomputer Tobii.
Sie will leben, genieBen, verriickte Dinge erleben- auch wenn das
manchmal unmoglich erscheint. Dazu zahlen z. B. Konzerte ihrer
Lieblingsgruppen wie die Toten Hosen, Nena, Milky Chance oder
PUR besuchen, Stadte-Reisen in den Ferien, Kino- und Theater-
besuche. Dies alles konnten wir schon gemeinsam erleben.

Was uns am Anfang des Jahres nun endlich ermoglicht wurde,
ist das Fahrradfahren, eines meiner groBten Leidenschaften. Mal
tiber den Tellerrand schauen, nicht immer nur im kleinen Umkreis
der Wohnung unterwegs zu sein. Dem Verein INTENSIVleben e.V.,
in dem wir auch Mitglied sind, wurde im November der Bambi

fir die ,,Stillen Helden* verliehen und ein riesiges Geschenk




wurde fir alle Kinder und junge Erwachsenen iiberreicht: Eine
Fahrrad-Rikscha!! Wir sind schon oft bei gutem Wetter in der Aue
unterwegs gewesen, haben ihre GroBeltern besucht oder kleine
Touren durch Kassel unternommen und haben uns durch die
verschiedenen Eissorten der Eisdielen geschlemmt. Man glaubt
gar nicht, was das fiir Anna-Lena bedeutet, den Wind zu spiiren,
die Geschwindigkeit- und die Menschen schauen begeistert und
interessiert.

Warum Anna-Lena so ist wie sie ist? Anna-Lena hat seit ihrer Geburt
eine Muskelerkrankung, eine Spinale Muskelatrophie Typ I, d. h.
eigentlich lebt sie bereits viele wunderbare Jahre langer als die
Arzte ihr damals bei Diagnosestellung vorhergesagt haben!! Das
grenzt an Wunder, denn sie hat bereits einige Krisen gemeistert.
Die Lebenserwartung liegt in der Regel bei unter einem Jahr.
Anna-Lena ist seit 2003 voll beatmet, ist rund um die Uhr auf
Hilfe angewiesen. Wir leben seit 14 Jahren mitten in Kassels
Innenstadt an der Fulda. Dreimal am Tag kommt der Pflegedienst
und arbeitet bei uns in drei Schichten, und das seit ihrem 1.
Geburtstag. Unser Team wechselt haufig, im Moment arbeiten
14 liebe Krankenschwestern in Voll- und Teilzeit bei uns im Team.
Wenn der Dienstplan es zulasst und alle Dienste abgedeckt sind,
konnen wir gemeinsam viel unternehmen. Mittlerweile genieft
es Anna-Lena aber immer ofter ohne mich die Stadt unsicher zu
machen. Das geht, denn sie hat zwei liebe Studentinnen, Isabell
und Steffi, und Ilona vom Ambulanten Kinderhospizdienst, die
nachmittags gerne Zeit mit ihr verbringen und mit ihr und dem
Pflegedienst losziehen. Ich als Mutter bin da echt nicht mehr
erwinscht ;-).

Aber unter dem wachsenden Pflegenotstand leiden wir Familien
mit schwererkrankten Kindern und Jugendlichen immer mehr.
Aber die Zeiten werden noch schwieriger, den beatmeten
Erwachsenen wird das selbststandige Leben allein oder in der
Familie schwer gemacht, mal sehen was die nachste Zeit so
bringt ...

Auch wenn bei uns vieles anders ist als in anderen Familien, wir
verbringen viel Zeit miteinander und das hauptsachlich draufen.
Immer im Schlepptau: die Krankenschwester? Wenn wir Ende der
Woche zum Einkauf in die Markthalle starten, braucht es immer
einige Vorbereitungen, die sind zwar in den vielen Jahren schon
lange routiniert, jedoch dauert es fast eine Stunde, bis wir auf-
brechen konnen. Der E-Rolli muss gecheckt und gepackt werden,
d. h. Sauerstoffflasche priifen, Absauge und Material kontrollieren,
Pulsoxymeter, Ambubeutel und Tlicher miissen verstaut werden.
Anna-Lena wird von uns beiden ins Korsett gehoben, denn ohne
kann sie nicht sitzen, an das mobile Beatmungsgerat umgesteckt
und in den E-Rolli geliftert. Tragen konnen wir sie nicht mehr,
sie ist zu groB und schwer. Sie zwinkert mit einem Grinsen uber
das ganze Gesicht, was wohl bedeutet: ,,Geht es nicht schneller?
Ich will raus! Quatschen konnt ihr spater, wenn wir drauBen
sind.“ Ganz normal halt so mit 17 Jahren, denke ich im Stillen,
war ich nicht genau so?

Endlich sind wir unterwegs auf der Briicke zum Markt. Was soll
eingekauft werden? Wir unterhalten uns intensiv. Wenn uns je-
mand beobachtet, denkt er bestimmt ich fiihre Selbstgesprache,
wer genauer hinschaut merkt, dass Anna-Lena uber ihre Augen
und die Gesichtsmimik kommuniziert. ,,.Ja“ bedeutet das Zwin-
kern ihrer blauen Augen, ,,Nein“ ein langsames Zudriicken der
Augen. Mehr Mimik geht nicht mehr, da ihre Muskulatur immer
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weiter abnimmt. Aber sie kann noch mehr, ein ,,Egal, mach
was du willst* ist ein Schielen ihrer Augen und wie bei fast
allen Teenagern gibt es das Schulterzucken fir ,,WeiB nicht“.

Heute bekomme ich allerdings ein Augenklimpern der
besonderen Art, denn es geht ums Essen. Das ist ihr besonders
wichtig, auch wenn man ihr dies nicht ansieht, denn Essen
und Schlucken kann sie nicht, sie wird sondiert lber eine
Magensonde und probiert alles was es gibt. In der Markthalle
genieBen wir Cappuccino und Pizza bei unserem Italiener und
nehmen den Rest mit heim, zum Mixen, denn irgendwann
kommt der Hunger schon. Zuhause angekommen wird erst
Anna- Lena aus dem E-Rolli geliftert, ans stationare Beat-
mungsgerat umgesteckt und gelagert, dann wird der E-Rolli
wieder ausgepackt. Die mitgebrachte Pizza mixe ich im Mr.
Magic so fein, dass alles durch die Sonde passt, der perfekt
Smoothie, wir haben ihn erfunden!! Einen kleinen Teller zum
Probieren richte ich flir Anna-Lena her. Nach dem Abendessen,
der fiir sie langweiligen Pflegerunde wirft mich meine Tochter
aus ihrem Zimmer. Sie mochte ,,Allein“ sein, Musik horen, vor-
wiegend die Toten Hosen oder die Bohsen Onkelz und noch ein
paar Folgen der Arztserie in Amazon Prime anschauen, danach
ist sie schier suchtig.

Was freuen wir uns, dass sie nun in ihren eigenen vier Wanden
(40 gm) wohnt. Wir brauchten diesen Abstand voneinander.
Wir leben nun raumlich getrennt, aber doch so nah, dass ich
immer im Notfall da sein kann. Denn immer wieder muss auch
ich in die Pflege einspringen, es ist schon lange nicht mehr
selbstverstandlich, dass der Pflegedienst 24 Stunden bei uns
wirklich vor Ort sein kann. Der Pflegenotstand belastet uns
schon seit Jahren.

Nun ist der Tag fast rum, nur noch schnell das Frihstiick und
das Mittagessen herrichten, denn der Wecker rappelt schon
wieder um 5:15 Uhr. Jetzt habe ich auch ein wenig Zeit fur
mich, mein Fahrrad will noch bewegt werden, eine kleine
Runde durch die Aue, an der Fulda entlang, mitten in Kassel
... Seele baumeln lassen, abschalten.




Schwerpunktthema:
Wohnen

A

Unterschiedliche Lebensentwiirfe von jungen Erwachsenen und Eltern

Das Thema Wohnen ist mehr denn je prasent. In
meinem Arbeitsalltag als Ansprechpartner fiir Familien
reden wir immer haufiger iiber die vielen Moglich-
keiten, wie erwachsen werdende Menschen mit einer
lebensverkiirzenden Erkrankung und ihre Familien
dieses Lebensthema angehen. Klar ist, dass viele
junge Menschen und ihre Eltern oftmals sehr unter-
schiedliche Vorstellungen haben.

Viele junge Menschen freuen sich auf die erste eigene Wohnung,
verbinden damit mehr Freiheit, mehr Unabhangigkeit und fiih-
len sich endlich richtig erwachsen. Raus aus dem ,,Hotel Mama*“,
rein in die erste eigene Wohnung. lhre Traume, Wiinsche, und
Vorstellungen stehen haufig im Widerspruch zu den Gedanken
der Eltern. Diese wollen zwar auch die eigenen Kinder in die
Selbststandigkeit entlassen, werden aber auch von Sorgen und
Ungewissheiten getrieben. Da ist zunachst die Erkenntnis, die sie
mit allen Eltern teilen, dass aus Kindern irgendwann Erwachsene
werden. Aber es gibt auch die Sorge, wieviel Lebenszeit ihrem
Kind mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung gegeben ist.

Und nicht nur sie, sondern unsere
gesamte Familie hat ein zweites
Zuhause gefunden. Hier finden

auch wir Trost und Verstdndnis ...

,Lieben heiBt auch loslassen. “

Sind junge Erwachsene mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung
in einer Einrichtung am besten aufgehoben? Viele Eltern auBern
sich ahnlich wie ein Vater: ,,Die Entscheidung, unsere Kinder in einer
Einrichtung in der Nahe unterzubringen, sollte sich als eine der
wichtigsten und besten in der Entwicklung unserer Familie bewahr-
heiten. Unsere Sohne finden hier nicht nur Freunde, sondern Liebe
und Geborgenheit, die im Alltag behinderter Menschen sehr, sehr
wichtig sind. Und nicht nur sie, sondern unsere gesamte Familie
hat ein zweites Zuhause gefunden. Hier finden auch wir Trost und
Verstandnis. Es ist doch klar, dass man seine Kinder nicht mal
eben 100 Kilometer entfernt in irgendeine Einrichtung gibt!

Aber Sorgen und Angste konnen Eltern auch begleiten, so gern sie
den Weg ihrer Kinder in das Erwachsenwerden auch unterstiitzen:
Die Angst vor der Vereinsamung des Kindes, wenn es alleine in
einer Wohnung lebt. Die Sorge, dass der weitere Lebensweg
des eigenen Kindes fremdbestimmt wird von Menschen, von
Vertretern von Institutionen, die die spezifische Lebenssituation
nicht so erkennen, wie es der junge Mensch oder deren Eltern es
sich wiinschen. Sorgen, dass nicht ausreichend Pflege-, Betreu-
ungs- und Begleitungspersonal gefunden werden kann, dass der
Betreuungsschlussel in einer Wohngemeinschaft nicht ausreicht.

Eltern ist es wichtig, einen Ort finden, an dem sie ihr Kind/ihre
Kinder annahernd so gut versorgt wissen wie Zuhause. Ebenso
bedeutsam ist der Kontakt zu anderen jungen Menschen, um sich
dem Thema WOHNEN fruhzeitig und langsam zu nahern.



Viele Fragen tauchen auf:

Wie leben andere junge Menschen mit einer lebensverkiirzenden
Erkrankung?

Welche Moglichkeiten des Wohnens und Lebens haben andere
junge Menschen in ahnlichen Lebenssituationen gewahlt?
Welche Formen der Hilfe, Unterstiitzung und Begleitung sind
im Alltag moglich?

Wo gibt es Barrieren oder Schwierigkeiten?

Finden wir ein Angebot in der Nahe unseres Wohnortes?

Wo gibt es Probleme, die losbar oder auch nicht l6sbar sind?
Wie haben sich andere Eltern den Themen genahert?

Was miissen wir beriicksichtigen?

Wer kann uns Eltern bei den ersten Schritten ein Stiick an
die Hand nehmen?

Wohnen ist ein vielschichtiges Lebensthema und hat in den
letzten Jahren deutlich an Bedeutung gewonnen. Stark gepragt
ist es durch das Engagement von jungen Erwachsenen und deren
Eltern im Deutschen Kinderhospizverein e.V.

Im Austausch mit jungen Menschen und deren Eltern erfahrt man
sehr viel Uiber verschiedenste, gelebte Lebensmodelle:

e Eltern, die ihren Kindern Wohnraum schaffen, unmittelbar an
das Elternhaus angebunden

® Junge Menschen, die weiterhin Zuhause leben

e Leben im Wohnhaus fiir Menschen mit mehrfachen
Behinderungen

e Eigenstandiges Wohnen mit 24-Stunden-Assistenz

e Wohnen in einer Wohngemeinschaft, die sich auf die
Versorgung intensivpflegebedirftiger und beatmeter
Patienten spezialisiert hat

e Wohnen in einer Wohngemeinschaft/einem Studenten-
wohnheim

e Eltern, die sich zusammenschlieBen, eine Eigeninitiative
grinden, um eine bestmoglichste Wohnform fiir ihre eigenes
Kind zu finden

e Eltern, die aus ihrem eigenen Haus oder der eigenen Wohnung
ausziehen, um den Wohnraum den erkrankten Kindern und
seinem Unterstiitzungssystem zu tiberlassen

e Eltern, die ihren Kindern Wohnraum schaffen, indem sie eine
Wohnung anmieten oder kaufen

»Wenn ich an meine Wohnsituation
denke, dann winsche ich mir mehr
Wohnflache und ganz besonders,
dass sich die finanzielle Unterstutzung

hierfir fur Menschen mit Behinderung
verbessert!*

Schwerpunktthema:
Wohnen

Die Beweggriinde eine passende Variante zu finden, sind hier
wieder sehr vielschichtig:

Finanzielle Griinde:

,»Wir haben unser Familienhaus auf Grundlage des Pflege-
geldes gebaut, wir konnen es uns nicht leisten, dass unsere
Tochter auszieht.“

Emotionale Griinde:

,»FUr unsere Familie hat sich ein ganz eigener Weg aufgetan.
Sicherlich ist dieser Weg ein Kompromiss, sowohl fiir die
Kinder, als auch fiir uns, der uns allen jedoch ein tragbares
Leben ermoglicht. Unsere Kinder haben ein zweites Zuhause
gefunden, wo sie geliebt und in ihrer Personlichkeit geschatzt
werden. Dartiber sind wir sehr gliicklich. Da sich die Belastun-
gen nun auf viele Schultern verteilen, haben wir einen ganz
anderen Zugang zu unseren Kindern gefunden. Heute ist es
uns wieder moglich, nicht primar ihre Erkrankung zu erleben,
sondern ihre individuelle Entwicklung und Lebensfreude zu
sehen.“

Gesundheitliche Griinde:

»Wir mussten fir uns feststellen, dass wir es nicht leisten
konnten, unsere Kinder zuhause zu pflegen, zu betreuen und
zu begleiten.

»,Wenn ich an meine
Wohnsituation denke,
dann wiunsche ich mir
... ein barrierefreies
Bad.“




Schwerpunktthema:

Wohnen

»Wir erleben, wie unsere beiden Sohne dort aufbliihen, schone = Exemplarisch mochte ich hier junge Menschen mit lebensver-
Erlebnisse haben und gemeinsam mit uns dort wunderbare kirzender Erkrankung und Eltern im Wechsel zu Wort kommen
Feste feiern. Und auf der anderen Seite gibt es da noch uns, lassen:

die Eltern, die ganz langsam wieder ein Stiick weit durchat-
men konnen, denn andernfalls hatten wir einen 24-Stunden- »Ich wiinsche mir eine eigene Wohnung!*
Dienstplan bei 365 Tagen im Jahr Anwesenheitspflicht - ohne

die Moglichkeit, Ruhe zu finden, ohne krank werden zu diirfen, ,»S0ll ich mein Kind in andere Hande geben?
sondern ausschlieBlich zu funktionieren.“ Lohnt es sich tiberhaupt, dass mein Kind in einer Wohneinrich-
tung zieht, wenn es lebensverkiirzend erkrankt ist?*

Wichtig bei diesem Thema ist es, die verschiedensten Aspekte
gleichermaBen zu berticksichtigen. Alle Menschen haben indi- »Ich mochte selbstbestimmt leben und wohnen!*

viduelle Bediirfnisse und Vorstellungen von ihrem Leben. Nicht

jede Wohnform ist fur jeden jungen Menschen mit lebensver- ,,Gibt es einen Ort, an den ich mein Kind gut hingehen lassen
kiirzender Erkrankung die richtige. In der Rolle des Begleiters kann?

ist man schnell in einer Beurteilung - davon sollte man sich Mein Sohn kann nicht iiber die Sprache auBern, wie er wohnen
losen. mochte. Ich denke, Zuhause ist der beste Platz fiir ihn.“

Zu winschen ist, dass alle junge Menschen unabhangig ob mit »Jeder Mensch soll sein Leben und Wohnen unabhangig von

oder ohne Behinderung, Lebenserfahrungen fernab des Eltern- Dritten und mit Hilfe der personlichen Assistenz vollig selbst-
hauses machen dirfen. standig gestalten konnen.“
Zu winschen ist, dass junge Menschen, die liber Sprache nicht »Klassische Wohnhauser fiir Menschen mit Behinderung fihlten
oder nur bedingt kommunizieren konnen, Menschen an ihrer sich mit unserer Anfrage liberfordert - konnen wir leider nicht
Seite haben, die ihre Wiinsche und Bedirfnisse erkennen und leisten! Die Angebote waren diinn gesat und oft weit vom unserem
ihnen bei dabei eine Hilfe sind diese umsetzen. Wohnort entfernt. Unsere Tochter bleibt deswegen bei uns
Zuhause. Unterstiitzung bei der Pflege und Versorgung kaufen
Zu wiinschen ist auch, dass jeder junge Mensch und seine Fa- wir uns ein.“

milie, eine passende Wohnform und somit einen Lebensmittel-
punkt in seinem/ihrem Leben findet. Auch oder gerade dann,
wenn er lebensverkirzend erkrankt ist.

Zum Autor

Name:

Hubertus Sieler

Tatigkeit:

Ansprechpartner fur Familien

,Wir, Nils (24) und Lars (23) Thomas wohnen in Kleve am Niederrhein und sind von Geburt
an an einer degenerativen Stoffwechselstorung (Leukodystrophie) erkrankt. Uns wurde zum
01.04.2017 die Moglichkeit eroffnet, das ehemalige Wohnhaus unserer Eltern Steffi und
Frank mit noch zusatzlich drei Mitbewohnern zu mieten. Seit dieser Zeit wohnen wir selbstbe-
stimmt mit Unterstutzung durch Betreuungspersonal alleine. Wir sind in der gliicklichen Situ-
ation, unser Pflege und Betreuungspersonal selber einzustellen. Wir sind die Chefs und werden
von Padagogen und Fachleistungskraften unterstiitzt. Diese selbstbestimmte Lebensform wird
uns durch das personliche Budget des LVR in Koln genehmigt. Wir fuihlen uns in unserem Heim
sehr wohl; toll ist, dass wir vieles nach unseren Wiinschen umsetzen konnen. Wer Interesse
an unserer Wohnform hat, darf uns gerne besuchen kommen.“
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Zeit in fremde Hande geben?

Schwerpunktthema:
Wohnen
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- Laura lebt in einer Wohneinrichtung

Es ist Freitagnachmittag, so gegen 16 Uhr. Langsam
muss ich im Biiro fertig werden, denn bald hole ich
meine Tochter ab; fiir die Wochenenden kommt sie
nach Hause. Laura ist im vergangenen Sommer ausge-
zogen - ok, als sechzehnjahrige reichlich friih, aber
der Antrieb war ja auch nicht der ganz normale Abna-
belungsprozess Jugendlicher und junger Erwachsener
von ihrem Elternhaus.

Laura ist an Chorea Huntington erkrankt, einem leider fortschrei-
tenden angeborenen Nervenleiden. Erste Symptome zeigten sich
bei ihr ungefahr mit Ende der Kindergartenzeit. Laura ist mein
einziges Kind, und ich habe sie allein groBgezogen. Immer schon
war und bin ich in Vollzeit berufstatig. Meine Arbeit bereitet
mir Freude und ist fiir mich Ausgleich fiir die oftmals scheinbar
hoffnungslose Perspektive meiner kleinen Familie. Denn was so
schleichend vor tiber zehn Jahren begann und immer schneller
voranschreitet ist der Verfall meines Kindes - inzwischen in fast
rasender Geschwindigkeit. Das ist schwer auszuhalten, sowohl
fir Laura als auch fiir mich: Was vor einem halben Jahr noch
funktionierte, klappt heute nicht mehr. Der Alltag muss fortwah-
rend an die sich andernden Gegebenheiten angepasst und neu
organisiert werden. Wir beide sind so wie wir sind und geraten
viel und heftig aneinander. Die Pubertat setzt dem Ganzen noch
die Krone auf, und plotzlich ist das Zusammenleben nur noch
schwer.

Lange wollte ich nicht eingestehen, dass ich an meine Grenzen
kommen konnte; kampfen ist doch eigentlich mein Ding; ein
»schaff ich nicht“ gibt es nicht. Langst wussten AuBenstehende,
dass es so nicht weitergehen kann, ehe ich endlich den Ent-
schluss gefasst habe, mich nach einem Pflegeplatz fiir Laura
umzusehen. Aber dann war der innere Druck bereits so groB,
dass ich einfach nur noch einen Platz haben wollte - und zwar
sofort. Die Zahl der zur Verfligung stehenden Platze ist gering,
die Wartelisten sind lang. Hatte ich mich doch nur friihzeitig
mit dem Thema beschaftigt! Obwohl ich das genommen habe,
was ich kriegen konnte, haben wir gliicklicherweise einen Platz
in einer wirklich engagierten und passenden Einrichtung gefunden.

Hier lebt Laura in einem groBzugigen und ihren Bediirfnissen ange-
passten Zimmer in einer 9-kopfigen altersgemischten Wohngruppe
von Kindern und Jugendlichen mit unterschiedlichen Bedarfen.
Von hier geht sie zur Schule, hier wird sie rundum versorgt. So
ist mir auch ein groBer Teil der niemals endenden Organisation
rund um die Pflege genommen. Was fur eine Entlastung!

Die Einrichtung ist ungefahr 40 km von unserem Wohnort
entfernt. Naher ware mir lieber gewesen. An beinahe jedem
Wochenende hole ich Laura nach Hause. lhr Zimmer ist ihr
geblieben, ihr Zuhause ist immer noch unser gemeinsames
Zuhause. Meine Wochen sind seither deutlich entspannter.
Meine Freizeit dreht sich nicht mehr fast ausschlieBlich um
mein Kind. Ich habe plotzlich wieder Zeit.

Natirlich hat die Unterbringung auch einen finanziellen Aspekt.
Meinem Einkommen entsprechend muss ich mich an den Be-
treuungskosten beteiligen. Das Pflegegeld bekomme ich nur
noch fur die Tage, die Laura zu Hause verbringt. Insgesamt
habe ich somit etwa 1.000 € weniger im Monat. 1.000 € fur
eine fast unbezahlbare Leistung: mehr Lebensqualitat fur
Laura und fir mich.

Klar qualt mich manchmal mein Gewissen. Laura lebt ja nicht
mehr ewig. Darf ich von der verbleibenden Zeit etwas in fremde
Hande geben? Ich meine: Ja, darf ich und muss ich auch. Fir
Laura und fur mich.

Zur Autorin
Name: Marion Eich

Mutter von Laura, sie ist
lebensverkiirzend erkrankt

Cthi:%ce
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Schwerpunktthema:

Ehrenamtliche Begleitung in Wohneinrichtungen

Ambulante Begleitung innerhalb des Deutschen
Kinderhospizvereins findet zumeist im familidaren
Umfeld statt, allerdings nimmt die Zahl der Kinder,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit einer
lebensverkiirzenden Erkrankung, die in einer Wohn-
einrichtung leben und dort von ehrenamtlichen
Mitarbeiter*innen des Ambulanten Kinder- und Jugend-
hospizdienstes (AKHD) begleitet werden, stetig zu.

Die Ursachen fiir den Wechsel des Lebensumfeldes konnen viel-
faltig sein: ein im Laufe des Lebens komplexerer Pflegestatus
des Kindes, der Wunsch einer moglichst eigenstandigen Lebens-
gestaltung auBerhalb des elterlichen Wohnhauses auf Seiten des
jungen Erwachsenen oder schwierige familiare Verhaltnisse, die
eine Herausnahme des Kindes aus der Ursprungsfamilie zur Folge
haben, sind nur einige mogliche Griinde fiir den Umzug in eine
Wohneinrichtung.

Kommt es zu einem Erstgesprach fiir eine Begleitung in einer
Wohngruppe/-form, sind in der Regel neben dem Kind oder Jugend-
lichen auch ein Vertreter des Sozialdienstes der Einrichtung, die
Bezugspflegekraft, der ehrenamtlich Mitarbeitende, die Koordina-
tionsfachkraft und manchmal die Personensorgeberechtigten an-
wesend. Bei diesem Treffen werden Informationen zur Lebensge-
schichte, den familiaren Hintergriinden und Krankheitsverlaufen,
zum Tagesablauf und zu den Vorlieben des Kindes oder Jugendlichen
geschildert. Alle wichtigen Unterlagen werden im Nachgang an
den Vormund/Betreuer oder die Eltern weitergeleitet.

Wenn fir alle Beteiligten eine Begleitung vorstellbar ist, kann
diese beginnen. Hierbei ist die Bezugspflegekraft des Kindes
in erster Linie der Ansprechpartner fiir die ehrenamtlichen
Mitarbeiter*innen, da diese aktuelle Informationen zum Kind
geben, und die Begleitung darauf basierend gestaltet werden
kann. Wird die Unterstiitzung des AKHD durch die Familie ge-
winscht oder besteht sie schon vor dem Wohnortwechsel,
finden die Gesprache in der Regel mit den Eltern statt.

Die Beziehungsgestaltung zwischen Eltern, Ehrenamt und Koordi-
nation ist von unterschiedlicher Intensitat gepragt, je nachdem
ob ein Familienkontakt besteht oder nicht. Gerade, wenn der
Bezug zur Ursprungsfamilie nicht gegeben ist, konnen sich im
Laufe der Begleitung in einer Einrichtung unterschiedliche
Herausforderungen ergeben sowie in den Praxisbegleitungen
spezifische Themen herauskristallisieren, beispielsweise die
Verstandigung mit dem wechselnden Pflegepersonal, das Aus-
halten des fehlenden Familienkontaktes, gesundheitliche Krisen,



die Angst vor dem Versterben des Begleitkindes oder der Ideen-
reichtum zur besseren Teilhabe und zum Erleben neuer Eindriicke
der Bewohner*innen.

Wichtig ist es, mit allen Beteiligten in einer guten Relation zu
stehen, um einen Informationsfluss gewahrleisten und ausbauen
zu konnen, sodass der individuelle Lebensweg und das Versterben
von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit einer
lebensverkiirzenden Erkrankung bestmoglich begleitet werden
kann.

So verhalt es sich auch, wenn sich der Gesundheitszustand
eines Bewohners verschlechtert. Vor allem die ehrenamtlichen
Mitarbeiter*innen sind mit den Pflegenden in regem Austausch;
sie erhalten bei Veranderungen, soweit es Datenschutz und
Stationsalltag zulassen, alle aktuellen Informationen. Die be-
sondere Aufgabe der Koordinationsfachkraft besteht in dieser
Phase darin, gemeinsam mit den ehrenamtlich Mitarbeitenden zu
schauen, ob und in welchen Bereichen Unterstiitzung in Form von
Gesprachen und Austausch tiber die Praxisbegleitung hinaus wichtig
und gewiinscht ist. Oft sind - aufgrund des teilweise fehlenden Fa-
milienkontaktes - die ehrenamtlichen Mitarbeiter*innen die ersten
Ansprechpartner fiir die Pflegenden in der Wohneinrichtung - wenn
ein Kind Fahigkeiten verlernt, die Erkrankung weiter fortschrei-
tet und die neue Begleitungssituation verarbeitet werden muss.

Auch konnen manchmal weiterfiihrende Gesprache - eventuell

auch mit einem Vertreter des Sozialdienstes und den Bezugspfle-
genden - gefiihrt werden, um verandernde Situationen abklaren

und alle unterschiedlichen Akteure auf einen Kenntnisstand tiber
weitere Schritte innerhalb der Begleitung bringen zu konnen.

Doch auch nach dem Versterben des begleiteten Kindes ist
eine gute Verstandigung gerade zwischen dem ehrenamtlich
Mitarbeitenden und der Koordinationsfachkraft wichtig. Im
Gegensatz zu einer Begleitung innerhalb eines Familiensystems
bricht der Kontakt zu der Wohneinrichtung unter Umstanden
direkt mit dem Versterben des Kindes oder kurze Zeit spater
ab, sodass kein weiterer Gesprachspartner zum Austausch zur
Verfligung steht.

Schwerpunktthema:

Wohnen

Anderseits kann sich, gerade nach dem Tod des Kindes, eine
Beziehung zwischen den Eltern und dem ehrenamtlich Mitar-
beitenden entwickeln, in der gemeinsame Abschiedsrituale
entstehen sowie die Trauer zusammen verarbeitet werden
kann. Der ehrenamtlich Mitarbeitende kann der Familie auf
Wunsch zur Seite stehen und auch tiber den Tod hinaus eine
verlassliche Begleitung sein.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass einige Unterschiede
zwischen einer Begleitung in einer Familie und einer Begleitung
in einer Wohneinrichtung bestehen, doch letztendlich ist jede
Begleitung so individuell wie die Menschen, die begleiten und
begleitet werden.

,Uns war es wichtig, uns friihzeitig mit
dem Thema ,,Wohnen“ zu beschaftigen,
weil wir Planungssicherheit fur unser
eigenes Leben und die Pflege in fremde,
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aber fiirsorgliche Hande geben wollten.

Detlef Harms, Vater im DKHV



Schwerpunktthema:
Wohnen

Der nachste Schritt ...

Eine Mutter auf der Suche nach einer Einrichtung fiir ihren erwachsen werdenden Sohn

Ja, Sorge und Unsicherheit seien immer vorhanden,
aber mit Zuversicht und einer positiven Haltung
kame man weiter - Birgitta Petershagen sagt dies
mit nachdenklicher Stimme, wenn sie iiber Jakob,
ihren 19-jahrigen Sohn und dessen Zukunft spricht.

Jakob hat eine lebensverkiirzende Erkrankung, ist schwerst
mehrfachbehindert und kann durch Mimik kommunizieren.
Birgitta Petershagen schwarmt von dem Kinderhaus, das Jakob
seit Jahren ein Zuhause bietet und das er demnachst aufgrund
seines Alters verlassen muss.

»Wir haben schon seit Jahren realisiert, dass wir uns kiimmern
mussen“, berichtet Birgitta Petershagen. ,,Und es soll auf jeden
Fall eine Einrichtung in der Umgebung sein“, sagt die Fotogra-
fin aus Koln. Allerdings musste sie feststellen, dass es gar nicht
leicht war, Uberhaupt geeigneten Wohnraum fiir ihren Sohn
ausfindig zu machen. Birgitta Petershagen hat lange recherchiert
und das hat ihr die Angste fiir den kommenden Schritt nicht
nehmen konnen. Sie hat Institutionen aufgesucht, die Eltern
in solchen Situationen beraten und Hilfe anbieten. Doch nicht
mehr als Kopien mit Adressen konnten die Berater ihr dort
anbieten. All die dort genannten Hauser waren aber keine
Einrichtungen, in denen Jakob leben konnte.

ChDé?\ce

»Aufgrund des Fortschritts in der Medizin und seiner grandios

guten Kinderarztin konnte Jakob iiberhaupt so alt werden“, sagt
Birgitta Petershagen. Darauf, dass Kinder mit einer lebensver-
kiirzenden Erkrankung alt werden und junge Erwachsene sein

konnen, habe sich Deutschland bislang nicht eingestellt.

Birgitta Petershagen wiinscht sich fiir Jakob ein familienahnliches
Zuhause mit liebevoller Zuwendung und einer professionellen
medizinischen Pflege und Betreuung. Sie hat groBRe Angst davor,
wie neue Menschen Jakob verstehen lernen, mit den wenigen
Ausdrucksmoglichkeiten, die er hat. Es sei eine groBe Schwierig-
keit, Jakobs Befindlichkeiten richtig zu interpretieren. Diese
Erfahrung macht sie auch bei jedem Klinikaufenthalt. ,,Bei dem
bevorstehenden Umzug wiirde ich am liebsten erst mal mit ein-
ziehen“, sagt sie mit einem Lacheln. Glicklicherweise steht
Jakob jetzt auf den Wartelisten zweier Einrichtungen, die es
sich zutrauen, Jakob aufzunehmen - zwar nicht in Koln, aber
immerhin. Der Umzug wird in jeden Fall ein groBer Einschnitt
werden - fiir beide, die Mutter und ihren Sohn Jakob.
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,Auch stolperr'idz kommt man ... an eine

- ein Zwischenruf

Unsere Tochter Verena ist eine selbstbewusste
junge Frau mit Down-Syndrom. lhr Herz ist stark
fehlgebildet, eine Operation war und ist ausge-
schlossen. Die urspriingliche Prognose beziiglich
ihrer Lebenserwartung changierte von drei Monaten
bis zu allerhochstens drei Jahren. Doch Verena hat
sich in das Erwachsenenalter gekampft. Sie hat nie
ihre Lebensfreude, ihren Kampfgeist und vor allem
auch nicht ihre Neugier auf das Leben verloren.
Dafiir sind wir Eltern unendlich dankbar!

Verenas Neugier auf das Leben auBerte sich irgendwann auch

in dem Wunsch nach einer eigenen Wohnung. Da haben wir
Eltern zunachst einmal kraftig schlucken miissen und naturlich
meldeten sich Angste und Sorgen. Dann haben wir tief Luft geholt
und uns entschlossen, Verenas Wunsch nach selbstbestimmten
Wohnen zu unterstiitzen.

Verein Rade-integrativ e.V. gegriindet

Jetzt war die Selbsthilfe gefordert, da es leider keine
angemessenen Wohnmaoglichkeiten, die Verenas Bediirfnissen
und den Herausforderungen einer lebensverkiirzenden Erkran-
kung gerecht wiirde, gab. Bereits im Jahr 2006 haben wir den
Verein Rade-integrativ e.V. zur Integration von Menschen mit
Behinderung in unserer Kleinstadt gegriindet, der sich nun
das Ziel setzte, eine Wohngruppe fir junge Erwachsene mit
Behinderung zu initiieren. Die jungen Menschen waren seit
Jahren miteinander vertraut und sollten nun die Moglichkeit
bekommen, in ihrer Gemeinde und in der Nahe zu ihren Eltern
in eine selbstbestimmte Wohnform ziehen zu konnen.

Schwerpunktthema:
Wohnen
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Einzug ins eigene Heim

Die Dinge nahmen ihren Gang, wir suchten ein Grundstiick,

ein Investor konnte gewonnen werden, Richtfest im Rohbau,
Vertrag mit einem Betreuungsdienst ... und im Juni 2016 war
es dann so weit: Einzug! Ein unglaublich besonderer Tag.

All die Arbeit und Miihe hatte sich gelohnt. Verena und die
anderen Bewohner strahlten mit der Sonne um die Wette.
Alle, die sich jemals als Bauherrin oder als Bauherr z. B.

um ein privates Bauvorhaben gekiimmert haben, wissen wie
anstrengend und manchmal nervenaufreibend die Zeit von
der ersten Planung bis zum Einzug sein kann. Dies gilt naturlich
erst recht fur ein Projekt wie das der WG fur junge Erwachsene
mit Behinderung und besonderen Unterstiitzungsbedarfen.

Probleme mit Betreuungsdienst

Die wirklichen Probleme begannen allerdings erst mit der
Aufnahme des WG-Betriebs. Unser Betreuungsdienst, der
vom Landschaftsverband Rheinland (LVR) zugelassen war
und kompetent erschien, setzte die Akzente stark auf
Gewinnorientierung. Je weniger Personal, desto groBer
die Rendite. Dies musste naturlich zu Konflikten mit uns
Eltern fihren und nach einem dreiviertel Jahr kindigte
der Betreuungsdienst aus personlichen Griinden. Und wieder
musste die Selbsthilfe greifen. Deshalb iibernahm Rade-inte-
grativ e.V. kommissarisch und unbiirokratisch das seitens des
Vorgangers eingestellte Personal.

Chbiience
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Schwerpunktthema:

Wohnen

Es wurde sehr intensiv an der fiir die Bewohner reibungslosen
Ubernahme und Weiterfiihrung der WG, in vorheriger Absprache
mit dem LVR, gearbeitet. Dabei war uns wichtig, dass die Struk-
turen und die vertrauten Menschen, soweit moglich, im Sinne
der Bewohner*innen erhalten blieben. Es sollte jede unnotige
Unruhe vermieden werden. Erstmalig wurden auch Schulungen
und Supervision fur die ibernommenen Mitarbeiter*innen einge-
fuhrt und auch dadurch fiir die Bewohner*innen eine deutliche
Verbesserung in der Betreuung erreicht.

Alle Beteiligten (Bewohner*innen, Mitarbeiter*innen, gesetz-
liche Betreuer*innen) waren von der Qualitatsverbesserung
insgesamt begeistert und liberzeugt.

Fir die geplante Grundung einer gemeinnitzigen Unter-
nehmergesellschaft (gUG) wurde ein Konzept entwickelt
und nach Monaten des Austauschs mit dem LVR bei selbigem
am 1. Mai 2018 eingereicht. Um fiir die Bewohner, die

nun weiterhin gliicklich in ihrer WG leben konnten, die
selbstbestimmte Wohnform aufrecht halten zu konnen,
haben sich die gesetzlichen Betreuer*innen und der Verein
Rade-integrativ e.V. entschlossen, ein Unternehmen zu griinden,
welches die Betreuung der Bewohner weiterfiihren soll.

Dies alles kostete uns sehr viel Zeit und Kraft - und auf einmal
waren wir Unternehmer und Arbeitgeber.

Knapp anderthalb Jahre spater weiB ich um Herausforderungen
und vor allem Fallstricke, die ich mir beim Start unseres WG-
Projekts nicht hatte vorstellen konnen:

Fallstrick: Ein Finanzierungsmodell, das auf dem Personlichen
Budget (PeB) fuBt, hat das Ziel, die Wohnmaoglichkeiten und
die damit verbundene Betreuungssituation fur Menschen mit
Behinderung einfacher, vielseitiger, bedarfsgereichter und in-
dividueller gestalten zu konnen. Aber wenn der Empfanger des
PeB jemanden mit der Personalorganisation beauftragt, muss
Umsatzsteuer abgefiihrt werden und das Geld, immerhin 19%,
fehlt in der Betreuung. Vom Gesetzgeber vorgesehene Moglich-
keiten der Umsatzsteuerbefreiung greifen hier nicht.

Laut Auskunft unseres Steuerberaters kann eine Zulassung
seitens des LVR als ,,Anerkannter Betreuungsdienst* dieses
Problem losen. Sollte kein Problem sein - haben wir gedacht.

Fallstrick: Das PeB gehort nicht unter die Eingliederungshilfe.
Fachkrafte, die noch kein Jahr in Vollzeit in Betrieben der
Eingliederungshilfe gearbeitet haben, werden vom LVR nicht
als Fachkrafte anerkannt. Ein kleiner, in Grindung befindlicher
»Anerkannter Betreuungsdienst®, ist starker auf Berufsanfanger
angewiesen als groBere Tragerorganisationen. Damit hatten wir
ein handfestes Personalproblem.

Fallstrick: Die Vorerfahrungen mit geistig behinderten Jugendli-
chen und jungen Erwachsenen unserer Fachkrafte werden nicht
anerkannt, da diese zumeist in der Jugendhilfe und nicht in
Organisationen der Eingliederungshilfe gemacht wurden.

Fallstrick: Die Ablehnung einer Umsatzsteuerbefreiung bedeutet,
dass wir das fachlich qualifizierte Personal auf Dauer nicht halten
konnen, da sie verstandlicherweise ihre Anerkennung als Fachkraft
erlangen mochten und dafiir in Betriebe wechseln, in denen sie
diese Anerkennung erlangen. Der Einsatz von Assistenzkraften
auf Basis eines niedrigeren Stundensatzes, z. B. als sogenannte
Mini-Jobber, bedeutet fur die Bewohner nur wenig Kontinuitat im
taglichen Alltag.

FAKTEN-Beispiel: Ein Mitarbeiter (ausgebildeter Heilerziehungs-
pfleger), der mehrere Jahre mit geistig behinderten Jugendlichen
und jungen Erwachsenen im stationaren Kinder- und Jugendhospiz
gearbeitet hat, wird nicht als Fachkraft anerkannt, da das Kin-
der- und Jugendhospiz nicht unter die Eingliederungshilfe fallt.

Natiirlich ist uns bewusst, dass verschiedene Einrichtungen
des Gesundheits- und Sozialwesens auf unterschiedlichen
finanziellen Leistungsgesetzen fuBen. Gleichwohl weisen das
Tatigkeitsspektrum und damit auch Fachkrafterfahrung viele
Ahnlichkeiten zu Tatigkeiten im Betreuten Wohnen (BeWo) auf.
Grenzen zwischen gesetzlichen Regelungswerken erzeugen hier
sachlich nicht begriindbare Hindernisse.

FAKTEN-Beispiel: Wir haben die Bewerbung eines jungen Mannes
vorliegen, der Heilerziehungspfleger werden mochte. Wir konnten
ihm diese Ausbildungsstelle ermdglichen, da unsere derzeitige
Auszubildende jetzt ins 3. Ausbildungsjahr kommt. Wir haben
ihn aufgrund der weiter oben aufgefiihrten Problematik nicht
eingestellt, da wir keine Anerkennung haben und dann fiir andere
Betriebe ausbilden wiirden.

Dies alles kostete
uns sehr viel Zeit
und Kraft - und auf

einmal waren wir
Unternehmer und
Arbeitgeber ...



Fakten-Beispiel: Eine Diplom-Sozialpadagogin, die jahrelang
Erfahrungen mit erwachsenen Menschen mit Behinderung bei
der Lebenshilfe im Bereich von Urlaubsfreizeiten gesammelt
hat, wird im Kontext des Personlichen Budgets nicht als Fachkraft
anerkannt. In diesem Fall hat die besagte Sozialpadagogin sogar
ihre Diplomarbeit zu einem Thema geschrieben, das sich auf
Menschen mit Down-Syndrom bezieht. Hier wird einer Akademi-
kerin eine Fachlichkeit abgesprochen, fiir die sie lange studiert,
gelernt und Praktika besucht hat.

Ich mochte an dieser Stelle die Leserinnen und Leser nicht mit
weiteren Beispielen aus unseren praktischen Erfahrungen mit der
selbstorganisierten Wohngruppe fiir junge Erwachsene mit Be-
hinderung strapazieren. Auch brauchte es fiir weitere inhaltliche
Erorterungen Detailkenntnisse und eine Durchdringungstiefe der
gesamten Materie, die wir uns in den letzten zwei Jahren erst
mihselig aneignen mussten.

Dies war ein Aufriss, um zu verdeutlichen, mit welchen Heraus-
forderungen eine Elterninitiative konfrontiert werden kann und
welche unnotigen bzw. aus Betroffenensicht nicht nachvollzieh-
baren Fallstricke Engagement und Selbsthilfe unnotig erschweren
- in manchen Fallen sicherlich auch erstickt.

Damit Familien weiterhin mutig und engagiert ihr Leben in die
Hand nehmen und gemeinsam mit anderen Eltern fiir ein mog-
lichst selbstbestimmtes und an Teilhabe orientiertes Wohnen fuir
junge Erwachsene mit lebensverkirzender Erkrankung Losungen
entwickeln, ist ein groBeres Problembewusstsein sowie Unter-
stutzungsbereitschaft erforderlich. Dazu gehoren geeignete
MaBnahmen zum Biirokratieabbau, Finanzierungsunterstitzung
durch steuerliche Vereinfachung, kompetenzorientierte Aner-
kennung von Fachkraften und - besonders wichtig - die Losung
von Schnittstellenproblematiken beim Ineinandergreifen unter-
schiedlicher gesetzlicher Regelwerke.

Schwerpunktthema:

Wohnen

Dies sind die Dinge, mit denen wir so sehr kampfen und die
uns so viel Zeit kosten, die wir eigentlich gar nicht haben.
Geschwister, Freizeitinteressen und nicht zuletzt die eigene
Gesundheit stehen hinten an. Es ist mit dem Auszug unserer
Tochter nicht leichter geworden.

Und dennoch: Verena liebt das Leben in der WG! Wenn sie
uns besucht, fahren wir ein kleines ,,Verwohn-Programm* fiir
sie auf und trotzdem sagt sie dann: ,,Mama, jetzt WG fahren.
WG schon. Ich groB.“

,»Mir ist es wichtig, mich friihzeitig
mit dem Thema Wohnen zu be-
schaftigen, ...

... damit mein Sohn nicht seine
Freiheit verliert selbststandig zu entscheiden.

... damit er die Moglichkeit bekommt selbstbestimmt
in einer eigenen Wohnung mit Assistenz zu leben.

... damit er nicht in einer Beatmungs-WG landet,
wo der Personalschlissel meist 1:3 oder manchmal
auch 1:4 ist, viel versprochen und wenig gehalten
wird. “

Petra Neitzel
Mutter von Simon, lebensverkurzend erkrankt

»Wenn ich an meine Wohnsituation denke, dann wiinsche ich mir die
Moglichkeit Haustiere zu halten, ein Bad mit getrennter Badewanne
und Dusche, eine freistehende Kochinsel, eine Terrasse mit Garten
sowie ausreichend Platz in jedem Raum, um mit Rollstuhl wenden zu

konnen.“

Simon Kaiser,
lebensverkurzend erkrankt
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Ehrenamtliche Begleitung

m einer Wohneinrichtung

aus Perspektive einer ehrenamtlichen Mitarbeiterin

Mein Name ist Tanja Koch und ich begleite seit Septem-
ber 2017 die 19-jahrige H. in einer Wohngruppe in Unna.
Zuerst war die Begleitung eine Herausforderung fiir
mich, denn die Mitarbeiterin der Wohngruppe sagte
im Erstgesprach zu mir, dass H. nicht kommunizieren
kann, viel liegt, krampft und schlaft, nur sehr wenig
sieht und keine Beriihrungen mag. AuBerdem ist der
Kontakt zu den Eltern schwierig, da sie kaum Deutsch
sprechen. Nach kurzer Uberlegung war ich mir sicher:
»Das krieg ich hin!“

Mit den oben stehenden Informationen bin ich zum ersten
Kennenlernen gegangen. Bei diesem Besuch habe ich mich
nur zu H. gesetzt, geredet und vorsichtig probiert, wie sie
auf sanfte Beriihrung reagiert. Ich habe festgestellt, dass ihre
Reaktion auf vorsichtige Beruihrung nicht abweisend ist.

Mittlerweile verbringen wir schone, ruhige Stunden miteinander.
Ich benutze immer dasselbe Parfum und begriiBe sie immer auf
dieselbe Art und Weise. So kann sie schnell erkennen, dass ich
es bin. Ich massiere und lockere ihre Hande und Finger. Hierbei
helfen mir auch die Grundsatze der basalen Stimulation. Oft lese
ich ihr Kurzgeschichten vor oder wir horen indische Popmusik,
da sie gebiirtig aus Sri Lanka kommt. Bei schonem Wetter bitte
ich die Mitarbeiter schon telefonisch vorab, H. in den Rollstuhl
zu setzten. Dann konnen wir direkt die Zeit nutzen, wenn ich
komme, und Spaziergange machen. Alles in allem lassen mir
die Mitarbeitenden freie Hand, und ich kann auch neue Ideen
einbringen. Beispielsweise habe ich manchmal einen Lolli dabei,
woriber H. sich augenscheinlich freut. Ich melde mich immer
vorher telefonisch an, damit sich die Mitarbeiter darauf einstellen
konnen, dass ich komme. Wenn H. krank ist, dann erfahre ich
auch dies im Voraus.

Chblj?u:e

Bei meiner Ankunft in der Wohngruppe frage ich jeweils eine
Mitarbeiterin, ob es an diesem Tag etwas zu beachten gibt. Ich
habe leider nur wenige Daten von H. und weiB wenig uiber ihre
Vorgeschichte. Dies ist oftmals in einer Begleitung in Familien,
also im direkten Kontakt zu den Angehorigen, anders. Hier konnte
jederzeit gefragt werden, der Dialog ist sicherlich anders als in
der Wohngruppe, wo die Mitarbeitenden unter Zeitmangel stehen,
und ich als ehrenamtliche Mitarbeiterin durch die Schichtwechsel
nicht immer die gleichen Ansprechpartner habe.

Ich habe groBe Freude an meiner Begleitung, denn inzwischen
gibt es eine Verbindung zwischen H. und mir. Auch bei den Mit-
arbeitern fiihle ich mich willkommen. Zu jedem Fest werde ich
eingeladen und integriert. Somit sammle ich weitere, Uber die
klassische Begleitung hinaus, schone Stunden mit H., was auch
mir sehr gut tut. Diese Begleitung ist ein Gewinn fiir uns alle,
fir die Mitarbeitenden der Einrichtung, fiir die Eltern, die
wissen, dass noch jemand H. besucht, fiir H. selbst und nicht
zuletzt auch fiir mich.




Schwerpunktthema:
Wohnen

Handlungsempfehlung ,,Wohnformen*
in Charta-Prozess integriert

Die Charta zur Betreuung schwerstkranker und
sterbender Menschen in Deutschland' setzt sich fiir
Menschen ein, die aufgrund einer fortschreitenden,
lebensverkiirzenden Erkrankung mit Sterben und Tod
konfrontiert sind. Die Charta dient als Orientierung
und Perspektive fiir die weitere Entwicklung der
Palliativ- und Hospizversorgung in Deutschland.

Sie soll ebenso den internen Dialog aller gesellschaftlichen und

gesundheitspolitischen Gruppen fordern, welche mit der Betreu-

ung schwerstkranker und sterbender Menschen beauftragt oder
beschaftigt sind. Die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin
(DGP), der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband (DHPV) und
die Bundesarztekammer (BAK) iibernahmen die Tragerschaft fiir
die Charta, den Charta-Prozess sowie die Nationalen Strategie
zur Umsetzung der Charta.

Im September 2008 begann die Entwicklung der Charta als ein
breit angelegter Konsens-ProzessZ. An ihm wirkten neben zahl-
reichen Expertinnen und Experten uiber 50 Organisationen und
Institutionen aus der Gesellschaft und dem Gesundheitssystem
(Runder Tisch) mit. Im September 2010 wurde die Charta mit
ihren fiinf Leitsatzen im Konsens verabschiedet und der Offentlich-
keit vorgestellt (Charta-Phase I). In der sich anschlieBenden
Phase Il der Charta (2011-2013) ging es darum, die Charta in
der Offentlichkeit zu verbreiten und ihre Umsetzung in Form
von Charta-Projekten voranzubringen.

. Weitere Infos unter: www.charta-zur-betreuung-sterbender.de

2 Bei einem demokratischen Prozess entscheidet das Mehrheitsprinzip,
ob Inhalte in einem Text aufgenommen werden. Bei einem Konsenspro-
zess entscheiden ALLE - d. h. jedem Satz, jedem Komma und jedem

Punkt in der Charta wurde von 50 Organisationen zu 100% zugestimmt.

In der Charta-Phase Il (2013-2016) wurden fiinf Arbeitsgruppen
und eine vorbereitenden 6. Arbeitsgruppe, welche sich mit den
Bediirfnissen von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen
mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung befasst, eingerichtet.
Ziel aller Arbeitsgruppen war es, detaillierte Umsetzungsplane
von Handlungsempfehlungen zu erarbeiten, welche Angaben zu
Konzept, Zeitplan, Akteuren, Finanzierung und Nachhaltigkeit
fir das jeweilige Handlungsfeld enthalten.

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der vorbereitenden

6. Arbeitsgruppe sahen die Notwendigkeit, eine eigene
Handlungsempfehlung zu erarbeiten. Anfanglich stieB dieses
Vorhaben innerhalb der Expertinnen und Experten des Charta-
Prozesses auf erheblichen Widerstand, sollten doch vorrangig
die ,,Kinder-Experten“ die Handlungsempfehlungen der 5 Leit-
satze um die Bedurfnisse von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung nur
erganzen. Das Thema ,,Wohnformen fiir Kinder, Jugendliche
und jungen Erwachsene mit einer lebensverkiirzenden
Erkrankung“, welches Vertreter des Deutschen Kinderhospiz-
verein e.V. gemeinsam mit weiteren ,,Kinder-Experten“ aus
anderen Organisationen als Handlungsempfehlung erarbeiten
wollten, verstarkten die Diskussionen zusatzlich. Dieses Thema
war nicht nur Bestandteil mehrerer Sozialgesetzbiicher,
sondern sprach auch unterschiedliche politische Ebenen und
Organisationen/Institutionen als Adressaten der Umsetzungs-
maBnahmen an.
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Schwerpunktthema:

Wohnen

Dariiber hinaus wurde zu diesem Zeitpunkt gerade das Bundes-
teilhabegesetz iiberarbeitet, sodass zum Thema ,,Wohnformen
fir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit einer lebens-
verkirzenden Erkrankung“ kaum verbindliche Verabredungen zu
Themen wie Finanzierung, Tragerschaft etc. vereinbart werden
konnten.

Den ,,Kinder-Experten“ ging es neben Verabredungen zur
Umsetzung der Handlungsempfehlungen vor allem darum, eine
Sensibilisierung fiir dieses Thema erreichen, damit auch nach
einer vollstiandigen Uberarbeitung des Bundesteilhabegesetzes
das Thema Wohnformen fur Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung nachhal-
tig diskutiert und umgesetzt werden kann. Der Charta-Prozess

ist aus vielerlei Griinden herausragend, aber insbesondere, weil
er ein partizipativer Prozess ist. Besonders beeindruckend ist,
dass das Thema Wohnformen und mogliche Handlungsnotwendig-
keiten von einer Gruppe Eltern in einem Treffen von Eltern im
Deutschen Kinderhospizverein e.V. seinen Ursprung hatte, die
sich im Sinne der Selbsthilfe zu diesem Thema 2014 getroffen
hatten. So gelang es mithilfe der im Charta-Prozess involvierten
»Kinder-Experten* mit viel Ausdauer und Durchsetzungsvermogen
die Handlungsempfehlungen ,,Wohnformen“ in die Nationale
Strategie zur Umsetzung der Charta mit einzubringen.

Allen Menschen in Deutschland ihrem Alter und ihren individu-
ellen Bediirfnissen entsprechend einen gerechten Zugang zu

einer wiirdevollen Versorgung und Begleitung am Lebensende

zu ermoglichen - darum geht es in der Umsetzung der Charta

im Rahmen einer Nationalen Strategie. Die Handlungsemp-
fehlungen im Rahmen einer Nationalen Strategie wurden im
Oktober 2016 von uber 50 Organisationen und Institutionen im
Konsens verabschiedet.

Um die Umsetzung der Handlungsempfehlungen im Rahmen
einer Nationalen Strategie zu fordern und starker und konse-
quenter in das offentliche Bewusstsein zu bringen, wurde das
Projekt ,,Koordinierungsstelle fiir Hospiz- und Palliativver-
sorgung in Deutschland3“, gefordert vom Bundesministerium
fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, im November 2016
eingerichtet.

3 Weitere Infos unter: www.koordinierung-hospiz-palliativ.de

Allen Menschen in Deutschland
ihrem Alter und ihren individuellen
Bediirfnissen entsprechend einen
gerechten Zugang zu einer wiirde-

vollen Versorgung und Begleitung
am Lebensende zu ermdéglichen ...

Die Umsetzung der Handlungsempfehlung ,,Wohnformen

fur Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit lebens-
verkirzenden Erkrankungen wird durch dieses Projekt weiter
vorangebracht. Zunachst wurde die Expertengruppe ,,Wohn-
formen“ gegriindet, zu der u. a. Vertreter*innen des DKHV e.V.
gehoren, welche einen Zeitplan erstellt hat, der tiber die Erstellung
von Umsetzungsbeispielen hinausgeht. Die Expertengruppe wird
mit Unterstiitzung der Koordinierungsstelle eine Orientierungshilfe
fir Eltern und Jugendliche und junge Erwachsene mit lebensverkiir-
zender Erkrankung entwickeln sowie dartiber hinaus eine Informa-
tionsbroschiire fir kommunale Entscheidungstrager erstellen, um
die Etablierung von weiteren Wohnformen fiir Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsene mit lebensverkiirzenden Erkrankungen in
Deutschland zu unterstiitzen. Auch hier sind Eltern unmittelbar
in der Erstellung der Orientierungshilfe involviert, insbesondere
durch die Eingaben der AG Wohnformen des DKHV e.V., sodass
die Orientierungshilfe fur Familien den Anforderungen sowie
Bedirfnissen der Familien gerecht wird. Alle Beteiligten der
Expertengruppe brauchen fiir dieses Vorhaben die gleiche
Intensitat an Leidenschaft und Visionen wie seinerzeit bei
der Erstellung der Handlungsempfehlungen im Rahmen einer
Nationalen Strategie.



Schwerpunktthema:

Wohnen

Literatur zum Thema ,,Wohnen* fiir Menschen mit Behinderung

Im Folgenden haben wir eine Liste mit Literatur zum Thema ,,Wohnen“ fiir Menschen
mit Unterstiitzungsbedarf zusammengestellt. Sie erhebt allerdings keinen Anspruch
auf Vollstandigkeit.

Alpha Westfalen (Hrsg.) (2016): Gemeinsam auf dem Weg - Hospizkultur und Palliativversorgung
in Einrichtungen der Behindertenhilfe.

Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin (2018): Palliative Begleitung von Menschen in Wohn-
formen der Eingliederungshilfe (2. liberarbeitete Auflage).

Fiala, Gertrud (2012): Lebensraume fir Menschen mit Behinderung - vielfaltige Anforderungen
an eine bedirfnisgerechte Architektur mit (heil-)padagogischer Wirkung. In: Maier-Michalitsch,
Nicola J./ Grunick, Gerhard (Hrsg.), Wohnen - Erwachsen werden und Zukunft gestalten mit
schwerer Behinderung. Dusseldorf: verlag selbstbestimmtes leben, S. 96-107.

Franke, Horst/ Westecker, Mathias (Hrsg.) (2000): Behindert Wohnen: Perspektiven und
europaische Modelle fiir Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen.
Disseldorf: verlag selbstbestimmtes leben.

Jerg, Prof. Jo (2012): Gemeindeorientierte und alternative Wohnformen fiir Menschen mit hohem
Unterstiitzungsbedarf. In: Maier-Michalitsch, Nicola J./ Grunick, Gerhard (Hrsg.), Wohnen - Erwachsen
werden und Zukunft gestalten mit schwerer Behinderung. Dusseldorf: verlag selbstbestimmtes leben,
S. 122-142.

Maier-Michalitsch, Nicola J./ Grunick, Gerhard (Hrsg.) (2012): Wohnen - Erwachsen werden und
Zukunft gestalten mit schwerer Behinderung. Diisseldorf: verlag selbstbestimmtes leben.

Schafers, Markus (2008): Lebensqualitat aus Nutzersicht: Wie Menschen mit geistiger Behinderung
ihre Lebenssituation beurteilen. Wiesbaden: VS Verlag fir Sozialwissenschaften.

Scharpf, Reinhold (2012): Hausgemeinschaft - Wohnen wie andere. In: Maier-Michalitsch, Nicola
J./ Grunick, Gerhard (Hrsg.), Wohnen - Erwachsen werden und Zukunft gestalten mit schwerer
Behinderung. Dusseldorf: verlag selbstbestimmtes leben, S. 175-182.

Schlummer, Werner/ Schiitte, Ute (2006): Mitwirkung von Menschen mit geistiger Behinderung:
Schule, Arbeit, Wohnen. Miinchen: Ernst Reinhardt Verlag.

Seifert, Dr. Monika (2012): Lebensqualitat als Orientierungsrahmen fiir die Gestaltung des Wohnens
von Menschen mit schweren Behinderungen. In: Maier-Michalitsch, Nicola J./ Grunick, Gerhard
(Hrsg.), Wohnen - Erwachsen werden und Zukunft gestalten mit schwerer Behinderung. Diisseldorf:
verlag selbstbestimmtes leben, S. 108-121.

Theunissen, Georg (2016): Inklusives Wohnen: Bestandsaufnahme, Best Practice von Wohnprojekten
fir Erwachsene mit Behinderung in Deutschland. Stuttgart: Fraunhofer IRB Verlag.

,»Wir vertreten uns selbst!“ (Hrsg.) (2002): Klein angefangen - und Mensch, sind wir voran gekommen!
Abschlussbericht des Bundesmodellprojektes ,,Wir vertreten uns selbst!“ in einfacher Sprache.
Kassel: Eigenverlag.
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Literatur

Herr Luca ;

80 Tage auf der Welt

Teh bin Rk, Ma

80 Tage auf der Welt.
Ich bin tot. Na und?

Luca lebte 80 Tage; sein Vater beschreibt fast 18
Jahre spater die Ereignisse dieses kurzen Lebens.
Das Besondere dabei ist, dass er groBe Teile des
Buches aus der Sicht von Luca schreibt, so wie Luca
selbst, jetzt kurz vor seinem 18. Geburtstag, die
Dinge sieht.

Es ist ein teils wehmdtiger, aber auch ein humorvoller und
sehr dankbarer, in jedem Fall aber ein lebensbejahender
Blick auf dieses kurze Leben, auf seine Eltern und seine
Schwester. In die Luca-Geschichte webt der Vater eigene
Briefe an seinen Sohn ein, in denen er seine eigene, anhal-
tende Trauer bearbeitet.

,,80 Tage auf der Welt“ ist ein ungewohnliches, fast schon
»gewagtes“ Buch. Naturlich ist mir klar, dass niemand wissen
kann, wie es nach dem Tod weitergeht. Lucas Vater aber
schreibt so nah und gleichzeitig liberhaupt nicht kitschig,
dass man sich fast winscht, das Jenseits konnte so sein, wie
man es von Luca erfahrt. Wer weib, vielleicht treffen wir
auch den Helmut mit der Zigarre, den Werner und ...?

Herr Luca. 80 Tage auf der Welt. Ich bin tot. Na und?
Verlag Henselowsky u. Boschmann, 2018
ISBN 3942094789

Susanne Lehn
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Milla fliegt am Himmel

- Uber das Leben mit einer Schwester mit
lebensverkiirzender Erkrankung und einer
ehrenamtlichen Begleitung

Mirko und seine Eltern freuen sich iiber die Geburt
der kleinen Milla, doch leider hat das Baby eine
lebensverkiirzende Erkrankung, sodass es stirbt.

Das reich bebilderte Buch gibt einen realitatsnahen Einblick
in das Leben einer Familie mit einem schwerkranken Kind und
setzt dabei den Fokus auf das Geschwisterkind. Das Besondere
an der Erzahlung ist, dass Mirko durch eine ehrenamtliche Mit-
arbeiterin eines ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienstes
begleitet wird, was die Autorin sehr authentisch beschreibt.

»Milla fliegt am Himmel“ kann dadurch beim gemeinsamen
Lesen innerhalb der Familie den Geschwistern Anlass geben,
Uber ihre Situation zu sprechen. Genauso gut eignet es sich,
um eine Begleitung durch ehrenamtlich Mitarbeitende vorzu-
bereiten.

Im Kindergarten oder der Schule vorgelesen, sorgt das Buch
durch die kindgerechten Worte und Bilder fiir Verstandnis und
die Entlastung von Geschwistern, deren Bruder oder Schwester
lebensverkiirzend erkrankt bzw. gestorben sind. Auch kann das
Buch allgemein zu den Themen Sterben und Tod hinfiihren,
was durch die erganzenden Abschnitte ,,Erinnerungen“ und
»Was Menschen glauben, was nach dem Tod passiert“ unter-
stitzt wird.

Gefordert von der Deutschen Kinderhospizstiftung.
Liesel Polinski:
Milla fliegt am Himmel.

Norderstedt, Books on Demand, 2018

Susanne Lehn
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Planet Willi

»Willi konnte vieles nicht, was sonst alle Babys
konnen, zum Beispiel selber Milch trinken oder in
die Windel machen. Er konnte nicht mal selber
atmen. Doch dann merkten seine Eltern, dass Willi
gar nichts konnen oder tun musste: Sie liebten ihn
einfach so! Das war das schonste Gefiihl, das sie
jemals gefiihlt hatten!“

Willi ist ein Kind mit Trisomie 21. Seine Mutter Birte Miller
hat dieses Bilderbuch geschrieben und illustriert; sie erzahlt
darin anschaulich von ihrem Leben mit Willi, den Sorgen, den
schwierigen Momenten, aber auch von dem Lachen und von
Willis ungewohnlichen Eigenarten.

Willi liebt das Leben, liebt Essen, liebt Kuscheln, Autos und
Kihe ... Seine Mutter sagt, er sei von einem anderen Plane-
ten, dort gabe es andere Regeln als hier bei uns auf der Erde.
Deshalb miisse man Willi verstehen (und auch ein bisschen
nachsehen), wenn er gerne mit fremden Menschen kuscheln
mochte oder mit Essen wirft.

Ein wunderbares Buch mit einem augenzwinkernden Blick
auf das Leben, und gut geeignet, Kindern zu zeigen, dass
Menschen sehr verschieden und dennoch bzw. gerade
deswegen liebenswert sein konnen.

Birte Muller:
Planet Willi.
Leipzig, Klett Kinderbuch Verlag, 2012

Susanne Lehn

Literatur
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Trauer?

Was mach ich nur mit
meiner Trauer?

,Wwarst du auch schon mal traurig?“ Mit dieser Frage
beginnt das reich bebilderte Sachbuch zum Thema
Traurigsein und Trauer. Es werden viele Anlasse gebo-
ten, mit Kindern dariiber zu sprechen, wann und wie
Kinder traurig sein konnen, wie sich das anfiihlt und
was Menschen in einer solchen Situation brauchen.

Am Beispiel von Marie, deren UrgroBmutter gestorben ist,
wird behutsam beschrieben, wie Marie sich fuhlt, wie sie
mit ihrer Trauer sowie den Erinnerungen umgeht und wieder
Mut und Lust zum Leben im Hier und Jetzt fasst. Der Kreis-
lauf des Lebens, das Werden und Vergehen, wird anhand der
Natur im Jahreslauf beschrieben. Die Autorin verschweigt
dabei nicht, dass auch junge Menschen sterben.

Das Sympathische an diesem Buch finde ich auf der einen
Seite die kindlich-authentische Figur der Marie, die den
Tod ihrer Uroma erlebt. Auf der anderen Seite ist es die
Vermittlung der verschiedenen Gefiihle und Verhaltens-
weisen, die mit der Trauer einhergehen konnen. Man spiirt:
es gibt nicht das eine Geflihl und nicht die eine Reaktion,
alles darf sein, nichts ist falsch.

»Noch mal zur Erinnerung: Es gibt viele Arten, traurig zu
sein, und jede ist in Ordnung!“ (D. Geisler)

Ich kann mir gut vorstellen, das Buch nicht nur in der
Familie, sondern auch im Kindergarten und in der Grund-
schule einzusetzen.

Dagmar Geisler:

Was mach ich nur mit meiner Trauer?
Emotionale Entwicklung fir Kinder ab 5.
Bindlach, Loewe-Verlag, 2018

Zur Autorin
Name: Susanne Lehn
Tatigkeit: als Mutter eines

gestorbenen Sohnes und einer
Tochter im AKHD Unna engagiert;
Sozial- und Religionspadagogin
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Gemeinschaft in der Kinder- und Jugendhospizarbeit

»Gemeinsam - innehalten, gestalten, bewegen*

- so lautete das Motto des 7. Deutschen Kinder-
hospizforums im November 2017. Die in diesem
Kontext erschienene Publikation, die im Oktober
im ,,der hospiz verlag“ veroffentlicht wurde, greift
Fragestellungen des Forums auf und diskutiert

in einzelnen Beitragen, welchen Stellenwert Ge-
meinschaft in der Kinder- und Jugendhospizarbeit
besitzt und wo Ankniipfungspunkte fiir die kiinftige
Arbeit liegen.

So stellt Sven Jennessen in seinem Beitrag ,,Grundhaltungen
und Spannungsfelder in der Zusammenarbeit zwischen
Familien, haupt- und ehrenamtlichen Akteur*innen in der
Kinder- und Jugendhospizarbeit* die Themen nicht nur dar,
sondern beleuchtet auch die Herausforderungen, die eine
solch heterogene Gruppe mit sich bringt. Er bietet dariiber
hinaus Losungsansatze fiir ein gelingendes Miteinander im
Feld der Kinder- und Jugendhospizarbeit.

Regina Wagner und Anna Roemer betonen in ,,Strong to-
gether - Empowerment und Partizipation durch Vernetzung
die Bedeutung von Netzwerken sowohl auf der Ebene person-
licher Begegnungen als auch in Form sozialer Medien; daruber
hinaus verweisen sie auf den Stellenwert von Netzwerken so-
wohl fur junge Menschen mit lebensverkirzender Erkrankung
als auch fiir Organisationen und Vereine.

“«
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In seinem Beitrag ,,Das Recht auf Bildung. Uberlegungen zu
Theorie und Praxis kinderhospizlicher Bildungsarbeit* leitet
Peter Wirtz den besonderen Auftrag und Wert der Bildungsar-
beit in der Kinder- und Jugendhospizarbeit her. Er stellt

im Anschluss daran entsprechende inhaltliche Ansatze dar. Dies
sind nur drei Beispiele einer Reihe gelungener Beitrage, die
einen umfangreichen Einblick in die aktuelle Themenvielfalt
der Kinder-und Jugendhospizarbeit bieten und Ankniipfungs-
punkte fiir weiterfiihrende Fragestellungen liefern.

Zur Autorin

Name: Hanna Stelzer
Tatigkeit:
Bildungsreferentin




ERIC WREDE

Das Buch woimn T

i @

The End. Das Buch vom Tod

Das Buch beginnt damit, dass der Autor seine eigenen
Bestattungswiinsche thematisiert. Eric Wrede, friiher
Musikmanager, will kein ,,normaler“ Bestatter sein,
sondern sich nach den Vorstellungen der Menschen
richten: Er versucht, die Wiinsche derer zu erfiillen,
die vor dem eigenen Tod vieles regeln wollen.

Er macht Mut, jede Bestattung so auszurichten, dass die daran
beteiligten Menschen, sie ihren Wiinschen und Vorstellungen
entsprechend erleben und dass nicht nur gesellschaftliche
Normen erfullt werden. Eine stimmige Zeremonie macht den
Abschied und die Trauer ertraglicher und kann sogar zu einem
kostbaren Fest werden.

Was passiert mit dem Menschen nach dem Tod? Diese und andere
Fragen, die die Zeit zwischen Tod und Bestattung betreffen, wer-
den ehrlich und feinfuhlig, aber auch mit Humor beantwortet.

Ein Leitspruch von Eric Wrede in seiner Arbeit als Bestatter hat
mich nachhaltig beeindruckt:

,»Vor dem Tod immer zugunsten des Sterbenden, nach dem Tod
zugunsten der Hinterbliebenen.“

Ein ungewohnliches, warmherziges Buch eines unkonventionellen
Bestatters rund um das Thema Tod. Sich mit dem Tod zu beschafti-
gen, heiBt auch, sich mit dem Leben auseinanderzusetzen.

Eric Wrede:
The End. Das Buch vom Tod
Wilhelm Heyne Verlag 2018

Zur Autorin

Name: Liesel Polinski

Tatigkeit: ehrenamtliche Mitarbeiterin
im AKHD Kreis Unna

Literatur

Immer da

»vera Kiihnel erzahlt iiber das LEBEN mit ihrem
schwerstbehinderten Sohn Julian, der bei einem
Narkosezwischenfall schwerste Hirnschadigungen
davontrug. [...]

Sie berichtet vom Mit-einander-LEBEN innerhalb der Familie
und dem langsamen Annehmen der Situation, bis eine ,,Norma-
litat* in Harmonie erreicht wurde. Zudem pragt der jahrelange
Kampf um Recht und Wahrheit das LEBEN von Julian und seiner
Familie. Der Verlust nach seinem Tod lieB neue Wege nur lang-
sam zu, die in Liebe wiedergefunden werden mussten. [...]“
(Text Buchriickseite)

Das Buch ,,iImmer da“ hat mich emotional tief bewegt. Es ist
bewundernswert, mit welcher Kraft und mit welcher Energie
Vera Kiihnel Uiber so viele Jahre ihr Leben mit vielen Schwie-
rigkeiten, immerwahrendem korperlichem und emotionalem
Einsatz, den Kampfen um Gerechtigkeit, Hohen und Tiefen,
aber auch schonen Momenten gemeistert hat. Beim Lesen
habe ich all das ,,mitgelebt“!

»Immer da“ ist ein starkes Buch von einer starken Frau,
welches eindrucksvoll die tiefe und nie endende Mutterliebe
aufzeigt.

Vera Kiihnel: Immer da.

Ab Juni 2019 im Buchhandel.

Bestellungen auch hier moglich:
www.immer-da.com

oder (wenn Widmung gewiinscht):
https://vera-kuehnel.de/autorin/immer-da

Zur Autorin

Name: Barbara Paduch

Tatigkeit: ehrenamtliche Mitarbeiterin
im DKHV
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,zunzertrennlich“ - die Kritik eines Protagonisten

sUnzertrennlich“! Ein passender Titel fiir diesen

Film. Genau wie der Titel selbst mochte auch der
Film nicht werten oder urteilen. Es ist die Beob-

achtung der Regisseurin.

Ich bin Max Kresse und Teil des Dokumentarfilms ,,Unzer-
trennlich“. Als Bruder von Judith, die an NCL verstarb,
wurde auch ich etwa ein Jahr lang in unregelmaRigen
Abstanden von der Regisseurin Frauke Lodders und ihrem Team
begleitet. Insgesamt wurden fiinf Geschwister in vier Famili-
en ausgewahlt und in unterschiedlichsten Lebenssituationen
gefilmt. Zudem wurden Interviews aufgezeichnet, die sich
mit den Bildern der Alltagssituationen mischen und iiber-
schneiden - so entstand ein lebendiges, authentisches und
ehrliches Bild.

Gerade als Protagonist in dieser Dokumentation kann ich den
allgemeinen Pressetenor bestatigen: Die Dokumentation ist
ehrlich, in ihrer Machart zuriickhaltend, nie voyeuristisch,
sie bewertet nicht, sondern bleibt ruhiger Beobachter.

Frauke Lodders Motivation war es, das Leben von uns
Geschwistern unverzerrt zu zeigen. Kein Verhaltnis wird
dramatisiert, nichts beschonigt. Gerade in den Gespra-
chen konnten wir uns und unsere verschiedenen Leben und
Ansichten auszudriicken. Nie wurden uns Worte in den Mund
gelegt oder unbedacht Ausgesprochenes zur Schau gestellt.
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Bild und Ton sind stets gut gewahlt, untermalen die Gefiihle
dezent, ohne etwas beim Zuschauer zu forcieren. Die gefilmten
Momente sind trotz ihrer Alltaglichkeit optisch immer wieder
ansprechend eingefangen.

Selbst fiir mich und meine Familie brachte der Film neue
Erkenntnisse Uiber uns, aber auch lber die anderen Familien
mit sich. Ich sah die Realitat der anderen Geschwister in einer
unbekannten Deutlichkeit, die mir trotz vieler Gesprache nicht
so bewusst war. Dazu tragt auch die gut durchdachte Auswahl
der Protagonist*nnen bei. So sind verschiedene Krankheitsbilder,
Altersstufen, familiare Hintergriinde und Geschlechter gewahlt,
um einen moglichst breiten Einblick in die Welt von uns Ge-
schwistern zu erlangen.

»Unzertrennlich® ist sicherlich kein aufregendes Entertain-
ment, sondern vielmehr ein ruhiger, zum Nachdenken und

lange Reflektieren bewegender Film.

Ich danke Dir, Frauke, fiir Deinen offenen Blick fiir uns.

Zum Autor
Name: Max Kresse )

Bruder von Judith,
sie ist bereits gestorben

N




Departures Ein Film von Yajiro Takita

NOKAN

Die Kunst des Ausklangs

|

Nokan - Die Kunst des Ausklangs

Nokan - Die Kunst des Ausklangs - ein japanischer
Film von Yojiro Takita aus dem Jahr 2008

Daigo ist Cellist in einem Orchester, verliert aber seine Stelle Ich schaue mir diesen Film immer wieder einmal an, entdecke
und macht sich auf die Suche nach einer Arbeit. Er findet Neues, kann herzlich lachen oder auch weinen und kann ihn
eine neue Anstellung bei einem ,,Reiseunternehmen“ ganz warmstens weiterempfehlen.

besonderer Art, einem traditionellen japanischen Bestattungs-
unternehmen, welches gesellschaftlich ganz und gar nicht
akzeptiert ist und an das er sich selbst erstmal gewohnen
muss. Doch nach und nach findet er Gefallen an seiner
Arbeit und somit an seinem Dienst fur die Menschen.

Und so beginnt Daigos eigene Auseinandersetzung mit dem
Leben und dem Tod, mit seiner eigenen Kindheit und den
damit verbundenen Verlusten.

,Nokan“ ist ein Film, der sehr wiirdevoll mit dem ,,Sterben
und Tod“ umgeht, ihnen etwas Liebevolles und fast Zartliches
abgewinnt, ein Film, der die Trauer von Menschen sehr ernst
nimmt und nicht pathologisiert, ein Film, der durch seine
wunderschone Cellomusik besticht, ein Film, der das Tabut-
hema ,,Tod“ durch seine eindriickliche Komik so lebendig und
lebensecht macht und eigene Beruhrungsangste nimmt.

Cthi:?\ce



Adressen

Geschéftsfiihrung

martin.gierse@deutscher-kinderhospizverein.de

stefan.kranz@deutscher-kinderhospizverein.de

Vorstand

Geschaftsfiihrender Vorstand
albert.kattwinkel@deutscher-kinderhospizverein.de

Geschaftsfuhrender Vorstand
paul.quiter@deutscher-kinderhospizverein.de

Vorstand
sarah.friedrich@deutscher-kinderhospizverein.de

Geschaftsfiihrender Vorstand
guenther.friedrich@deutscher-kinderhospizverein.de

Ansprechpartner fiir Familien

hubertus.sieler@deutscher-kinderhospizverein.de
Mobil: 0151 / 50 62 97 93

Ansprechpartnerin fiir Geschwister

sandra.schopen@deutscher-kinderhospizverein.de
Mobil: 0151 / 46 45 80 92

Elternrat
elternrat@deutscher-kinderhospizverein.de

Ehrenamtsrat
ehrenamtsrat@deutscher-kinderhospizverein.de

Vereinsadresse Kontoverbindung

Deutscher Kinderhospizverein e.V. Sparkasse Olpe-Drolshagen-Wenden
In der Trift 13 IBAN: DE54 4625 0049 0018 0003 72
57462 Olpe SWIFT-BIC: WELADED10PE

Telefon: 02761 94129-0

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

Ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste
des Deutschen Kinderhospizvereins e.V.

Dies sind die ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienste des Deutschen Kinderhospizvereins e.V.
Diese und viele andere relevante Adressen finden Sie auf unserem Suchportal unter:

www.deutscher-kinderhospizverein.de/nc/kinder-und-jugendhospizarbeit-in-deutschland/standort/

Schleswig
Holstein

Mecklenburg
Vorpommern

P . Sachsen-
Nordrhein- Anhalt
Westfalen
[}
° [ J
(X J A °

Rheinland-
Pfalz

Baden-

Wiirttemberg B
ayern

Namen (und Eroffnungsdaten)

Region Aachen..........ccccvuennenn. (02/2006) Koln (3 Standorte) ........ (04/2006)

Aschaffenburg ........ c..ccoeeeenne (06/2008) Linen ....coovveiiiiiiinnnn. (10/2017)

Bonn ...ocoviiiiiii (05/2005) Minden-Liibbecke ........ (09/2005)

Dresden ......ccoeeveviienininininnne. (04/2006) Miltenberg ................. (10/2016)

Disseldorf .....cccevviviivninnennnnn. (06/2007) Olpe i, (Geschéftsstelle des Vereins)
Emscher-Lippe ....cevvvvninnennenn. (05/2013) Paderborn/Hoxter ........ (01/2006)
Frankfurt/Rhein-Main .............. (07/2006) Kreis Recklinghausen .... (01/2005)

GieBen/Marburg (2 Standorte).... (02/2006) Rhein-Sieg .......ccceen... (05/2005) -
GOttingen ...oevvviieiiiiiiienann. (07/2010) Siegen ....oeveviiiiiiinenns (07/2006)

Hamm ..oooiiiiiiiiiiieeens (05/2011) Kreis Soest ................ (07/2015)

Hanau .......cooevviiiiiiiiiiiii, (05/2015) Stdliches Miinsterland ... (03/2017)

Hannover .......cccceeeviivinnennenn. (01/2005) Kreis Unna ................. (09/2004)
Kassel/Nordhessen (2 Standorte). (06/2006)




,,DIE CHANCE* ist die Vereinszeitschrift des Deutschen Kinderhospizvereins e.V.
Die Vereinsmitglieder erhalten die Zeitschrift einmal jahrlich kostenlos!

Nichtmitglieder haben die Moglichkeit ,,DIE CHANCE* gegen eine Schutzgebiihr
von 5,00 Euro (Druckkosten zzgl. Versand) zu beziehen.

[] Ich bitte um Zusendung des Jahresheftes Nr.:

[] Bitte nehmen Sie mich in die Verteilerliste auf!

Vorname | Name

StraBe | Haushummer

PLZ | Ort

Telefon

Fragen, Anregungen, Kommentare ...

schicken Sie bitte an folgende Adresse:

Deutscher Kinderhospizverein e.V.
Redaktion ,,Die Chance”

In der Trift 13

57462 Olpe

redaktion@deutscher-kinderhospizverein.de

L1 Ich mochte Vereinsmitglied werden,
bitte schicken Sie mir Info-Material zu!

Vorname | Name
StraBe | Hausnummer
PLZ | Ort

Telefon




i bitte frankieren
¢ falls Marke zur Hand §

Jahresheft

Deutscher Kinderhospizverein e.V.
In der Trift 13

57462 Olpe

Telefon: 02761 / 94129-0 Antwort

Telefax: 02761 / 94129-60 Deutscher
info@deutscher-kinderhospizverein.de Kinderhospizverein e.V.
www.deutscher-kinderhospizverein.de In der Trift 13

57462 Olpe

Folgende Jahreshefte sind erhaltlich:

Begegnungen von Menschen mit und ohne Behinderungen > 1998 > Nr. 1
Durch Leid wachsen? >1999 > Nr. 2
Tod und Trauer > 2000 > Nr. 3
Geschwisterkinder > 2001 > Nr. 4

Véter > 2002 > Nr. 5

Rituale > 2003 > Nr. 6

Trauer > 2004 > Nr. 7
Kinderhospizarbeit > 2005 > Nr. 8
Kommunikation > 2006 > Nr. 9

Das Kind/der Jugendliche mit lebensverkiirzender Erkrankung > 2007 > Nr. 10
Fachtexte aus 10 Jahren Kinderhospizarbeit > 2008 > Nr. 11
Kinderhospizarbeit und Schule > 2009 > Nr. 12

Ehrenamt >2010 > Nr. 13

Kraft - Ressource - Resilienz > 2011 > Nr. 14
Lebenswelten >2012 > Nr. 15
Familienleben - Familien leben >2013 > Nr. 16

Miitter > 2014 > Nr. 17

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

Uber den Tod hinaus > 2018 > Nr. 21
Wohnwelten > 2019 > Nr. 22

Deutscher Kinderhospizverein e.V.
In der Trift 13
57462 Olpe

Telefon: 02761 / 94129-0
Telefax: 02761 / 94129-60

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

‘ | re Antwort
] | Deutscher
Kinderhospizverein e.V.

In der Trift 13
57462 Olpe
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