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Liebe Leserin, lieber Leser,

die neue Ausgabe von "Die Chance" liegt
vor.

Wir berichten aus der Arbeit des Deutschen
Kinderhospizvereins. Willi Ladwig-Strube wurde nach
4-jahriger Arbeit im Vorstand verabschiedet und
Martin Wessolowski wurde als neues Mitglied

in den Vorstand gewahlt. Naheres dazu erfahren
Sie im Bericht des Vorstandes (S. 4) und in der
Vorstellung des neuen Vorstandsmitglied (S. 21).
Inhaltlich wird Uber den weiteren Ausbau der
ambulanten Kinderhospizarbeit berichtet und die
vielfaltige Seminararbeit des Vereins fur unter-
schiedliche Zielgruppen vorgestellt.

Ein wichtiges Ereignis fand am 21.9.2004
statt. Werner Weber, Griindungsmitglied und lang-
jahriges Vorstandsmitglied des Vereins, wurde mit
dem Bundesverdienstkreuz geehrt. Er wurde fiir seine
Verdienste fur die Kinderhospizarbeit ausgezeichnet.
Wir freuen uns, dass diese Anerkennung ausge-
sprochen wurde. Auch hierin zeigt sich die Bedeutung
des Vereins in der gesamten Kinderhospizarbeit.
Die Einfilhrungsrede des Herrn Landrates Beckehoff
und die Rede W. Webers finden Sie abgedruckt
(S. 27).

An dieser Stelle mochte ich auf eine beson-
dere Aktion des Vereins hinweisen: Zum Jahr 2005
bringt der Verein einen mit Baumen bebilderten

Kalender heraus, den Sie in der Geschaftsstelle
beziehen konnen. Das Motiv des Baumes finden
Sie in unserem Logo und es zieht sich auch immer
wieder durch "Die Chance"; der Baum in Verbindung
mit der offenen einladenden Tur ist uns Zeichen
fur Hoffnung und Verbundenheit mit allem
Lebendigen.

Das Schwerpunktthema dieser Ausgabe
ist "Trauer”. Vielleicht erinnern Sie sich an das
Jahresheft 2000. Damals haben wir den Schwerpunkt
Tod und Trauer gewahlt. Die Inhalte der vorlie-
genden Nummer konnen als Fortsetzung verstanden
werden. Dieses Mal geht es uns darum, Trauer als
einen notwendigen Weg nach Verlusterfahrungen
deutlich zu machen. Dazu finden sich Texte ver-
schiedener Autoren und Autorinnen, die selbst
in der Begleitung Trauernder aktiv sind und den
Prozess der Trauer anschaulich aufzeigen. Weiter
gibt es Erfahrungsberichte von Muttern, die vom
Sterben ihrer Kinder berichten. AuBerdem wird
anhand des Beispiels eines Vaters ein "anderes”
Trauern aufgezeigt. Fotos und dazu gehorige
Gedichte, in denen besonders die Palette der
unterschiedlichen Gefiihle und Gedanken in der
Trauer zum Ausdruck kommt, erganzen diesen Teil.

In unserer Biicherecke stellen wir lhnen
wieder drei besonders empfehlenswerte und etwas
ungewohnliche Blicher zum Thema Trauer vor.

Sicher haben Sie bemerkt, dass wir in
dieser Ausgabe nicht aus Balthasar, dem ersten
deutschen Kinderhospiz, das aufgrund unserer
Vereinsinitiative entstanden ist, berichten. Der
Deutsche Kinderhospizverein hat sich im September
vom Kinderhospiz getrennt. Naheres konnen Sie
dazu im Bericht des Vorstandes (S. 4) nachlesen.

Mo\'MQ(OL Wb,

» Kornelia Weber
Redakteurin
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Bericht des Vorstandes

Am 20. Mai 2004 fand unsere diesjahrige
Jahreshauptversammlung statt. Vorstandswahlen
standen auf der Tagesordnung und wir haben uns
von Willi Ladwig-Strube, der nicht mehr kandidierte,
verabschiedet. Wir danken ihm an dieser Stelle noch
einmal recht herzlich fiir sein Engagement und seine
Begeisterung flir die Kinderhospizidee, fiir seine
Offenheit, seine Ehrlichkeit, seine Kritik und fiir
seine Zeit. Gleichzeitig mochten wir seiner Familie
danken, die oft auf die gemeinsame Zeit mit dem
Ehemann und Vater verzichtet hat - danke.

Neu in den Vorstand gewahlt wurde Martin
Wessolowski. Er ist verheiratet, hat zwei Kinder
und wohnt in Hagen. Mit den wachsenden Vereins-
aufgaben und Arbeitsgebieten wachst auch die
Verantwortung des Vorstands fur finanzielle
Entscheidungen. Mit Martin Wessolowski kommt
erstmalig jemand in den Vorstand, der nicht selbst
betroffen ist von der lebensbegrenzenden Krankheit
eines Kindes. Als gelernter Kaufmann wird er in
Zukunft besonders die Finanzen des Vereins im Blick
haben. Er stellt sich personlich auf einer der nachsten
Seiten vor. Wir begriiBen ihn sehr herzlich und
freuen uns auf die Zusammenarbeit.

Carsten Kaminski und ich (Margret Hartkopf)
wurden erneut gewahlt und wir freuen uns auf die
gemeinsame Arbeit. Diese Arbeit wird natiirlich
auch in Zukunft nur moglich sein, wenn - wie auch
in den letzten Jahren - viele Menschen daran mit-
wirken, ehrenamtlich und hauptberuflich. Danke
sagen wir allen, die uns im vergangenen Jahr durch
ihre Arbeit oder durch Spenden unterstiitzt haben!

Den Aufbau der ambulanten Kinderhospizarbeit
machten wir Anfang des Jahres zu einem unserer
wichtigsten Anliegen, da es bisher nur sehr wenige
Kinderhospizdienste gibt. Eine Begleitung der
kranken Kinder und ihrer Familien am Wohnort
sollte - neben dem zeitlich begrenzten Aufenthalt
im stationaren Kinderhospiz von bis zu 4 Wochen
jahrlich - fiir jede Familie in den restlichen 48
Wochen erreichbar sein. Ein ehrgeiziges Ziel, fur
das wir noch einiges an Arbeit und an finanziellen
Mitteln einsetzen miissen, ein wichtiges Ziel, um
die Familien zu Hause, in ihrem gewohnten Umfeld
zu unterstutzen. Dazu werden ehrenamtliche
Mitarbeiter ausgebildet, die anschlieBend Kinder
und ihre Familien im Alltag stundenweise begleiten.
Eine hauptamtliche Mitarbeiterin schult, koordiniert
die Einsatze der Ehrenamtlichen, vernetzt sich
mit ortlichen Anlaufstellen, wie z.B. mit Kinder-
arzten, Friihforderstellen und Schulen und
vermittelt den Familien Kontakte zu anderen
Betroffenen, um die Selbsthilfe zu starken. Im
Kreis Unna/Hamm wurde Ende September der
erste ambulante Kinderhospizdienst unter dem
Dach des Deutschen Kinderhospizvereins eroffnet.
Weitere Berichte zu diesem Bereich finden sie
im Heft.

In der Bildungsarbeit erfuhren bewahrte
Seminare erneut regen Zuspruch, wie z.B. das 11.
Familienseminar. Neuere Angebote, wie z.B. das
Seminar fiir GroBeltern, das zum dritten Mal
stattfand, werden gut angenommen. Auf stetig
steigende Nachfrage hin gab es einige Einfiihrungs-
seminare zur Kinderhospizarbeit fur ambulante
Hospizhelfer und beruflich Interessierte, in diesem
Jahr erstmalig auch in der Hospizakademie im
bayerischen Bamberg. Es gelang, auch neue
Seminare auszuarbeiten und durchzufiihren.

Fiir betroffene Familien gab es das erste
suddeutsche Familienseminar am Ammersee,

ein Kabarettseminar fur Mutter und einen
Musikworkshop flir lebensbegrenzt erkrankte
Kinder, der im Dezember 2004 erstmalig statt-
findet. Fiir "Fachleute” wurde erstmalig ein Seminar
fur Lehrer von Sonderschulen durchgefiihrt.
Einen ausfuhrlichen Bericht Uiber die Bildungsarbeit
finden Sie im Heft.



Der Deutsche Kinderhospizverein hat seit seiner
Entstehung im Jahr 1990 hauptsachlich daran
gearbeitet, das erste Kinderhospiz in Deutschland
entstehen zu lassen und es als Kinderhospiz Balthasar
seit der Eroffnung 1998 in Olpe inhaltlich und
finanziell abzusichern. Die Idee fand Nachahmer,
so dass Familien mittlerweile an fiinf Standorten
in Deutschland ein stationares Kinderhospiz finden,
das sie zeitweise aufnimmt.

Die Kooperationsvertrage mit dem Trager
des Kinderhospizes Balthasar, der Gemeinnitzigen
Gesellschaft der Franziskanerinnen zu Olpe mbH
(GFO), sind vor einiger Zeit ausgelaufen. Das Kinder-
hospiz ist mittlerweile nicht mehr abhangig von
unserer finanziellen Unterstiitzung. Die Vorstell-
ungen hinsichtlich einiger Inhalte der Arbeit sowie
der dauerhaften Mitarbeit des Deutschen Kinder-
hospizvereines im Haus wichen voneinander ab:
Daher entschieden wir im Vorstand nach einem
langwierigen Prozess, die enge Zusammenarbeit
nach 6 Jahren zu beenden. Damit wird das
Kinderhospiz Balthasar in Zukunft nicht mehr in
besonderem Male inhaltlich und finanziell gefordert,
sondern so gefordert wie auch die anderen sta-
tionaren Kinderhospize in ganz Deutschland, zum
Wohle aller betroffenen Familien.

Wir wiinschen dem Kinderhospiz Balthasar, dass es
auch in Zukunft wieder fiir viele betroffene Familien
zu einem Ort wird, an dem sie so angenommen
werden, wie sie sind, einem Ort, an dem die Familien
Kraft tanken konnen fiir ihren Alltag. Wir danken
der GFO und allen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern
des Kinderhospizes, die sich weiterhin dieser Heraus-
forderung stellen.

Unterstiitzung der Kinderhospize und seiner
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter wird ab sofort
allen Kinderhospizen in Deutschland angeboten in

Form von Seminaren zum Umgang mit Sterben und
Tod und mit der eigenen Trauer, Seminaren zur
Kommunikation mit kranken Kindern, Eltern und
Geschwistern, Seminaren fur Familien, die in den
Hausern zu Gast sind sowie durch Finanzierung
inhaltlicher Projekte mit besonderem Schwerpunkt,
z.B. der Raume zur Aufbahrung eines verstorbenen
Kindes.

Der Riickzug von Geld und Arbeitszeit aus
"Balthasar” eroffnet den Familien des Deutschen
Kinderhospizvereins und allen ehrenamtlich und
hauptberuflich Tatigen die Moglichkeit, die Krafte
erneut als Pioniere einzusetzen, um auch die noch
offenen Ziele zu erreichen, die fiir die Familien
wichtig sind:

> Inhaltliche und finanzielle Unterstiitzung aller
Kinderhospize in Deutschland

> Aufbau ambulanter Kinderhospizdienste fiir die
Begleitung der Familien zu Hause durch geschulte
Ehrenamtliche

> Hilfe fur die Familien bei der Bewaltigung ihrer
Lebenssituation in Seminaren in ganz Deutschland
sowie durch Unterstitzung der Selbsthilfe

> Thematisierung des Sterbens von Kindern in der
Gesellschaft, mit dem Ziel, die Kinderhospizarbeit
so bekannt und selbstverstandlich zu machen wie
den Kindergarten

Dazu brauchen wir Freunde und Forderer.
Bitte unterstiitzen Sie uns weiter auf diesem
Weg - durch lhre Mitgliedschaft, lhre Mitarbeit
oder Ihre Spende - vielen Dank!

lhre

» Margret Hartkopf

« Carsten Kaminski

» Martin Wessolowski

(Vorstand des Deutschen Kinderhospizvereins e.V.)




Cthilen ce
6

Besteht der Bedarf fiir weitere
stationare Kinderhospize in

Deutschland?

Als der Deutsche Kinderhospizverein 1990
mit seiner Arbeit begann, war die Kinderhospizarbeit
ganzlich unbekannt. Man eroffnete 1998 das
Kinderhospiz Balthasar und bis heute sind weitere
4 Kinderhospize in Berlin, Hamburg, Syke und
Diisseldorf dazu gekommen, 2 weitere sind in
Memmingen und Nordhausen in Vorbereitung -
das scheint auf den ersten Blick bezogen auf
Deutschland wenig zu sein.

Es gibt inzwischen viele engagierte Men-
schen, die von dieser Arbeit gehort haben und
uberlegen, auch an anderen Orten zusatzliche
stationare Kinderhospize zu errichten, aber ist
das tatsachlich notwendig?

Aus unserer bisherigen Erfahrung raten wir
von der Planung weiterer stationarer Kinderhospize
an Orten, die sich in der Entfernung von 250 km -
350 km zu einem bestehenden stationaren Kinder-
hospiz befinden, ab.

Das hat folgende Griinde:

1. Die Zahl lebensbegrenzend erkrankter Kinder ist
- im Vergleich zu sterbenden Erwachsenen - gering,
d.h. konkret leben 22.000 Kinder in Deutschland
mit einer solchen Krankheit. Das bedeutet, dass
bei 1 Million Einwohner 275 Kinder betroffen sind.
Es bedeutet jedoch nicht, dass alle diese Kinder
ein stationares Kinderhospiz brauchen.

2. Ein Kinderhospiz mit 8 Platzen muss ungefahr
von 250 Familien fur mindestens 2 Wochen im Jahr
besucht werden, um ausgelastet zu sein. Bisherige
Erfahrungen zeigen, dass 250 km - 350 km Radius
dafiir erforderlich sind, um geniigend Familien zu
erreichen. Befindet sich in dieser Entfernung bereits
ein Kinderhospiz, liegt man in dessen Einzugsgebiet
und es hat keinen Sinn, hier ein weiteres Haus zu
planen.

3. Die Investitionskosten kann man oft durch Spenden
aufbringen, aber das groBte Problem stellen die
Kosten des laufenden Betriebs dar: Kinderhospize
sind auf Dauer zu mindestens 50% auf Spenden
angewiesen, da die Refinanzierung tiber Kranken-
und Pflegekassen nur hochstens 50% betragt.

Z.B. das Kinderhospiz Balthasar in Olpe muss dafir
600.000,- Euro jahrlich an Spenden einnehmen.
Eine Verbesserung dieser Situation ist bei derzeitiger
finanzieller Lage im Gesundheitssystem bis auf
weiteres nicht in Sicht.

4. Es gab an verschieden Orten in Deutschland
Uberlegungen, ein stationires Kinderhospiz zu
bauen, z.B. in Mannheim, Hannover, Braunschweig,
Schwerin, Bad Segeberg und Kiel, - diese halten
wir fir nicht tragfahig, da sie sich im Einzugsbereich
bereits bestehender Kinderhospize befinden.

5. Bisher gibt es kaum ambulante Kinderhospiz-
dienste, die die Familien zu Hause unterstiitzen

- diese sollten vorrangig aufgebaut werden, wie
nachfolgend erlautert wird.

Warum brauchen Familien ambulante

Kinderhospizdienste?

Die gesamte Hospizbewegung fuBt auf dem
Grundsatz: ambulant vor stationar. Das heiBt, dass
- auch nach dem Willen des Gesetzgebers - zunachst
eine ambulante Versorgung am Wohnort angeboten
werden soll. Ambulante Pflege fiir Kinder zu Hause
leisten Schwestern und Pfleger ambulanter Kinder-
krankenpflegedienste. Weitere Unterstitzung und
Entlastung bieten geschulte Ehrenamtliche aus
einem ambulanten Kinderhospizdienst durch regel-
mahige stundenweise Anwesenheit und Entlastung
in der Familie.

Als Erganzung kann - wenn die ambulante Ver-
sorgung alleine nicht ausreicht - ein zeitlich
begrenzter Aufenthalt in einem stationaren
Kinderhospiz erfolgen.

Familien konnen ab der Diagnose der
lebensbegrenzenden Erkrankung des Kindes bis zu
4 Wochen jahrlich in einem stationaren Kinderhospiz
verbringen. Gleichzeitig sind sie in den restlichen
48 Wochen zu Hause meistens ohne Unterstiitzung.

Daher hat der Deutsche Kinderhospizverein
es sich zum Ziel gesetzt, ambulante Angebote zu
schaffen. In einem ambulanten Kinderhospizdienst
arbeiten geschulte Ehrenamtliche, die die Familien
stundenweise zu Hause entlasten. Dieses Angebot
wird von einer hauptamtlichen Leitungsperson
koordiniert.

Eine Liste der bisher bestehenden ambulanten
Kinderhospizdienste sowie der Dienste im Aufbau
ist in unserer Geschaftsstelle erhaltlich.

e Martina Lehmann-Geck

Geschaftsfihrerin

Gerne beantworten wir im persénlichen
Gesprdch konkrete Fragen dazu und bieten lhnen
unsere Unterstlitzung an. Wir freuen uns, wenn Sie
uns lber neue Kinderhospizinitiativen, die geplant
werden, informieren.



Ambulanter Kinderhospizdienst

im Kreis Unna und Hamm

1. Das Projekt: Ein Netzwerk fur Familien
In der Hospizarbeit gilt der Grundsatz "ambulant
vor stationar”, d.h. Hilfe wird vorrangig zu Hause
angeboten, erganzend kommt der zeitlich begrenzte
Aufenthalt in einem stationaren Hospiz in Frage.
Das Kinderhospiz Balthasar in Olpe wurde von
betroffenen Familien des Deutschen Kinderhospiz-
vereins als erste Einrichtung dieser Art in Deutschland
begriindet. Inzwischen gibt es fuinf stationare Kinder-
hospize.

Familien konnen in der Regel bis zu 4

Wochen jahrlich in ein stationares Kinderhospiz
kommen - in den restlichen 48 Wochen sind sie meist
auf sich alleine gestellt. Familien brauchen auch zu
Hause Begleitung durch geschulte Ehrenamtliche
auf ihrem oft schwierigen Lebensweg bis zum Sterben
und Tod des Kindes und dariiber hinaus. Gleichzeitig
wird auch ambulante Kinderkrankenpflege benatigt.

Deshalb wurde jetzt das "Netzwerk fir
Familien" gegriindet. Drei Dienste - der ambulante
Kinderhospizdienst arbeitet unter dem Dach des
DKHV, der familienunterstiitzende Dienst und die
ambulante Kinderkrankenpflege werden getragen
von der VEBU e.V. - Verein fur Betreuung und
Unterstiitzung behinderter Menschen und deren
Familien - erganzen sich in sinnvoller Weise und
bilden eine Biirogemeinschaft, so dass die Familien
in Zukunft eine zentrale Anlaufstelle im Kreis Unna
und Hamm haben. Gleichzeitig werden dadurch
Kosten eingespart z.B. durch gemeinsame Nutzung
eines Kopierers.

2. Wie arbeitet der ambulante Kinderhospizdienst
im Kreis Unna und Hamm?

Ambulante Kinderhospizhelfer arbeiten ehrenamtlich.
Als Koordinatorin arbeitet Rebecca Koster als
hauptamtliche Fachkraft mit einer halben Stelle.
Sie ist Fachkinderkrankenschwester mit Fortbildung
zur Pflegedienstleitung, hat Erfahrung in Palliativ-
pflege und verfiigt Uber Leitungserfahrung und
Organisationsgeschick.

Aufgaben der hauptamtlichen Koordinatorin:

> Aufbau der Arbeit vor Ort, Kontaktaufnahme zu
den betroffenen Familien im Kreis Unna und Hamm.
> Offentlichkeitsarbeit, Durchfiihrung von Info-
standen, Vortrage, Pressearbeit, Organisation von
Veranstaltungen, organisatorische Unterstiitzung
von Elternselbsthilfegruppen vor Ort

> Vernetzung mit anderen Diensten vor Ort, z.B.
Kinderarzte, Kinderklinik, Jugendamt, Schulen,
Kindergarten, Fruhforderstellen

> Gewinnung, Aus- und Fortbildung der Ehren-
amtlichen

> Begleitung der Ehrenamtlichen in der Arbeit
(Supervision)

> Koordination der Begleitung in den Familien
> Dokumentation der Begleitung, statistische
Auswertung

> Antrage bei den Krankenkassen gem. § 39 a,
SGB V, auf Kostenzuschuss

Aufgaben der geschulten ehrenamtlichen
Hospizhelfer:

> Zunachst Besuch der Schulung iiber Inhalte
der Kinderhospizarbeit (mehrere Abende sowie
Wochenenden)

> Dabei auch Auseinandersetzung mit dem eigenen
Sterben und Tod

> Nach der Schulung Einsatz in den Familien,
in der Regel fir einige Stunden in der Woche

> Auch im Biiro des ambulanten Dienstes wird
die Hilfe Ehrenamtlicher benotigt

Ziel und Inhalt der ambulanten Kinderhospizarbeit
im Kreis Unna und Hamm:

> Wir haben das Ziel, durch unser Angebot die
Lebensqualitat der betroffenen Kinder und ihrer
Familien von der Diagnose bis in die Sterbesituation
hinein und iber den Tod des Kindes hinaus

zu fordern

> Wir bieten erganzend zu stationaren Kinder-
hospizen Hilfe am Wohnort an

> Wir orientieren uns zuallererst an den Interessen
und Bedirfnissen der ganzen Familie, widmen uns
der gesamten Familie und begleiten daher auch
Geschwisterkinder und Eltern

> Wir begegnen den Eltern als gleichberechtigte
Partner und arbeiten mit ihnen auf gleicher
Augenhohe

> Wir unterstitzen die Selbsthilfe der Familien und
vermitteln den Kontakt der Familien zueinander

> Wir informieren die Familien uber andere
Institutionen, die Hilfe bieten konnen

> Wir begleiten die Familien in ihrer individuellen
Trauer

Bitte helfen Sie uns und den Familien durch
Ihre Mitgliedschaft, lhre Spende oder Ihre Mitarbeit
- Vielen Dank!

« Martina Lehmann-Geck

Geschaftsfiihrerin
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Eroffnung des ambulanten

Kinderhospizdienstes in Kamen
Netzwerk fur Familien
bundesweit einmalige Kooperation

Am Freitag, den 24.09.2004, wurde mit einer Feier-
stunde in Kamen der ambulante Kinderhospizdienst
fiir den Kreis Unna und Hamm eroffnet. Zahlreiche
Gaste aus Politik, Hospizdiensten, Kinderkliniken,
Selbsthilfegruppen und aus vielen anderen Bereichen
gratulierten dem Deutschen Kinderhospizverein zu
diesem Schritt. Der ambulante Kinderhospizdienst
geht gemeinsam mit einem Kinderkrankenpflegedienst
und einem Familienentlastenden Dienst (beides in
der Tragerschaft der VEBU e.V., Kamen) als Netzwerk
fur Familien an den Start. Diese drei Dienste erganzen
sich auf ideale Weise und bilden so eine zentrale
Anlaufstelle fiir die betroffenen Familien aus dem
Kreis Unna und Hamm.

Am Nachmittag gab es einen "Tag der offenen
Tir" fur alle Interessierten. Zahlreiche Besucher
nutzen diese Moglichkeit, um sich zu infor-
mieren, miteinander ins Gesprach zu kommen,
eine Lesung zu horen und die Kinder nahmen
an zahlreichen Kinderaktionen teil.

Die Veranstaltung bildete einen gelungenen
Auftakt fur die gemeinsame Arbeit.

» Margret Hartkopf
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Begegnung, Austausch,

Information

Der Bildungsbereich des Deutschen

Kinderhospizvereines stellt sich vor

"Das Sich Unterhalten tat gut, auch wenn
man alles schon tausendmal gesagt hatte.” "Wenn man
in dieser Runde ist, fuhlt man sich nicht alleine". "Es
wird nicht kontinuierlich besser, sondern ertraglicher:
man lernt, die Trauer, den Verlust ein wenig mehr zu
ertragen.”

Mit den Ausweitungen der Aktivitaten des
Deutschen Kinderhospizvereins wurden auch die
Seminarangebote ausgedehnt. Familienbegegnungen
und Ferienangebote richten sich an die betroffenen
Familien. Sie bieten die Moglichkeit, an einem anderen
Ort Zeit und Ruhe zu finden, ein bestimmtes Thema
zu erschlieBen, andere Menschen kennen zu lernen
und sich auszutauschen. Fachtagungen sollen Wissen
und Kompetenz fir diejenigen vermitteln, die beruflich
und ehrenamtlich mit Fragen der Kinderhopsizarbeit
zu tun haben.

Betroffene Familien starken

Familien, die die Diagnose einer schweren
genetischen oder anderen Erkrankung ihres Kindes
erhalten, stehen vor einer enormen Herausforderung
auf ihrem veranderten Lebensweg. Im geschiitzten
Raum der seit 1994 stattfindenden Familienseminare
werden die Konsequenzen des Lebens mit einem
schwerkranken Kind fur die einzelnen Familienmit-
glieder beleuchtet. In der Auseinandersetzung mit
Verzweiflung, Schuldgefiihlen und Ohnmacht liegt die
Chance, veranderte Blickwinkel einzunehmen, Sprach-
und Hoffnungslosigkeit aufzubrechen, Endlichkeit und
Verlust in das eigene Erleben zu integrieren. Die
Familien werden gestarkt ihren eigenen Weg zu suchen
und zu finden. Sie schopfen Mut und Kraft, diesen
eigenen Lebensweg zu gehen.

Im Oktober 2004 wurde erstmalig - in
Zusammenarbeit mit der Selbsthilfegruppe
"buss-Kinder e.V., Familienkreis behinderter
und schwerkranker, sterbender Kinder", ein
Familieseminar in der Nahe von Minchen fir
Familien im stiddeutschen Raum angeboten.

Abschied nehmen,

Wege der Trauer gehen

Trauerseminare bieten Raum fiir Klage,
Gedenken, Erinnerung an die gestorbenen
Kinder. Wenn die Betroffenen Lichter in
Verbindung mit Wiinschen fiir die verstorbenen
Kinder anziinden, tiber gemeinsam Erlebtes und
Uiber den Tod hinaus Verbindendes berichten,
werden die Kinder in der Gruppe lebendig,
entfalten ihren Charakter und ihr Wesen.
Im Vertraut - Machen mit Ritualen zur Ver-
abschiedung von den verstorbenen Kindern, zur
Gestaltung des Begrabnisses und der Trauerfeier
konnen sich mit der Zeit Wege des Loslassens
und Bewahrens auftun. Das Durchleben der
Trauer in der Gemeinschaft betroffener Eltern,
das Teilen gemeinsamer Erfahrungen und der
Kontakt mit denjenigen, die durch ihren tiefen
Verlustschmerz zum Leben zuriickgefunden
haben, ist Hilfe zur Selbsthilfe, die durch
Fachleute nicht ersetzt werden kann. Denn:
Trauer ist keine Krankheit.
Oft entstehen neue Beziehungsnetze uber
das Seminar hinaus.



GroBeltern als Trauernde wahrnehmen

Zunachst war die GroBmutter im siebten
Himmel Uber die Geburt von Marie ... dann die Angst
im Zusammenhang mir der Diagnose, gefolgt von der
Frage, ob es sich bei der Krankheit um eine Strafe
des Schicksals handele. lhre Erfahrung: "Menschen,
die nicht in dieser Weise von einem Ungliick befallen
sind, horen nicht zu." Andere GroBeltern hatten
ahnliche Erfahrungen gemacht: da sind die Ver-
wandten, die so tun, als wiirden sie Pascal nicht
kennen, als wiirde er nicht existieren und die
Schwiegereltern, die Michis Tod verschweigen.
Es bleibt die Trauer dariber, dass andere sich
nicht kimmern, obwohl doch die Solidargemeinschaft
jetzt besonders wichtig ware.” Als Familienmitglieder
mit einer schmerzvollen Verlusterfahrung werden
GroBeltern bisher kaum in der Offentlichkeit wahr-
genommen. Dabei sind sie doppelt betroffen: in ihrem
Mit-Leiden und in ihrer Trauer sowohl um das eigene
als auch um das Enkelkind. Diese spezielle Stellung
in der Familie ermoglicht es ihnen auch, eine
Mittlerrolle einzunehmen. GroBReltern schlagen
Briicken zwischen Kindern und Eltern und leisten
einen wichtigen Beitrag zur Entlastung der Familie.
Von diesen Aufgaben sind sie meist sehr erfiillt und
sehen es nicht als Opfer, sich um die schwer kranken
Enkel zu kiimmern. In den seit 2002 stattfindenden
Tagen der Begegnung erhalten GroBeltern Moglich-
keiten des Austausches und der Unterstiitzung auf
ihrem schweren Weg der Trauer.

Ich bin doch auch noch da ...

Geschwistertrauer

Auf welche Weise erfahren Geschwister die
Erkrankung oder den Tod des Bruders/der Schwester
und welche Spuren hinterlasst dies in ihrem Empfinden
und Erleben? Wie fiihlen sie sich, wenn die Eltern
mit ihrer Aufmerksamkeit starker beim schwerkranken
- oder beim verstorbenen - Kind sind? Parallel zu den
Angeboten fiir die Erwachsenen haben Kindergruppen
ihren festen Platz in den Familienseminaren. Durch
einfuihlendes Mitgehen von Padagogen erhalten
Geschwister die Moglichkeit, sich mit ihrer indivi-
duellen Form der Trauer auseinanderzusetzen, darin
akzeptiert zu werden. Erlebnis- und freizeitpadago-
gische Angebote wie Kanutouren und Zeltlager fir
Geschwister erganzen das Angebot.

Angebote fiir lebensbegrenzt

erkrankte Kinder

Im fortgeschrittenen Stadium vieler lebens-
bedrohlicher Erkrankungen verlieren die Kinder
zunehmend die Sprach-, Bewegungs-, Hor- oder
Sehfahigkeit. Umso grofer ist die Herausforderung,
von den verbliebenen Kompetenzen und Ressourcen
her denkend Seminar- und Freizeitangebote zu
entwickeln.

Sensibles Wahrnehmen von (Korper)signalen,
der behutsame, die personlichen Grenzen der Kinder

auslotende und respektierende Kontakt sind

die Basis flir Seminarangebote fiir die erkrankten
Kinder. Die Begleitenden bemihen sich, das Kind
in seiner Art des Fiihlens und Erlebens zu verstehen
und an den verbliebenen Fahigkeiten anzukniipfen.
Ansatze aus der Kunst- und Ergotherapie, aus der
Behindertenpadagogik und der basalen Stimulation
konnen sinnlich-kiinstlerische Erfahrungen und
individuelle Potenziale fordern helfen. Die Ent-
wicklung von kindgerechten Konzepten und Formen
der Begegnung in Kinderseminaren fiir die lebens-
begrenzt erkrankten Kinder setzt hier an.

Fachkompetenz starken: Angebote

fir Haupt- und Ehreamtliche in der

Kinderhospizarbeit und fiir unterschied-

liche Berufsgruppen

Ein Schiiler ist lebensbedrohlich erkrankt,
ein Kind auf der Krebsstation des Krankenhauses
oder im Kinderhospiz ist gestorben, ein sterbendes
Kind und dessen Familie werden von ehrenamt-
lichen Hospizhelfern begleitet ... taglich gestalten
Begleiterinnen und Begleiter abschiedliche
Situationen, wahrend sie gleichzeitig von eigenen
Gefiihlen beriihrt werden. Wie kann die Annaherung
an die eigenen Erfahrungen von Verlust, Tod und
Trauer gelingen? Wie konnen wir fiir uns selbst
und fir andere einen natirlichen Umgang mit dem
Tod finden? Wie konnen trauernde Schiiler, Mit-
arbeiter unterschiedlicher Berufe, Angehorige ein
Stlick auf dem Weg der Trauer begleitet werden?
Seminare fiir Mitarbeiter im Gesundheitswesen,
im Erziehungsbereich und in der Kinderhospizarbeit
sollen hier Hilfestellung geben.
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In sinnvoller und notwendiger Erganzung zur
stationdaren Kinderhospizarbeit etablieren sich
langsam aber sicher ambulante, wohnortnahe
Kinderhospizstrukturen in Deutschland unter
Federfiihrung des Deutschen Kinderhospizvereins.
Fir die hier Engagierten, in der Regel ehrenamtlich
tatigen Hospizhelferinnen und -helfer bietet der
Deutsche Kinderhospizverein Einfiihrungsseminare
in die Kinderhospizarbeit an. Diese informieren
Uber Entwicklung und Grundsatze der Kinder-
hospizarbeit in Deutschland, geben Einblicke in
die Besonderheiten des Familiensystems und zeigen
Moglichkeiten der Unterstiitzung und kindgerechten
Begleitung im Verlauf der Erkrankung und in der
Trauer auf.

Perspektiven

Bisher ist es gelungen, Gelder aus unter-
schiedlichen Forderprogrammen mit einflieBen
zu lassen. Neue Formen der Zusammenarbeit mit
Bildungsstatten in ganz Deutschland wurden auf
den Weg gebracht: in Attendorn am Biggesee
und Wartaweil am Ammersee, im Schlosschen
Hofgeismar bei Kassel und in der Hospiz-Akademie
in Bamberg fanden Veranstaltungen statt mit dem
Ziel, auf diese Weise die Kinderhospizarbeit
wohnortnah anzubieten, Uberregional bekannt
zu machen und bundesweit zu verankern.

Neue Ideen fur Seminare werden von den
Mitgliedern an die Geschaftsstelle herangetragen:
ein Seminar fir Alleinerziehende und deren
besondere Situation ware angebracht; Freunde,
Arbeitskollegen und die interessierte Offentlichkeit
sollten angesprochen werden; Seminare mit
anderen Selbsthilfegruppen konnten den eigenen
Blickwinkel erweitern und dem Erfahrungsaustausch
dienen.

Die Bildungs- und Begegnungsangebote des
Deutschen Kinderhospizvereins wollen einen
Beitrag leisten bei der Entwicklung eines offenen,
informierten Umgangs mit dem Tod und Sterben
von Kindern. Nur durch die Auflosung von Tabus
und Beriihrungsangsten wird es betroffenen
Familien und erkrankten Kindern moglich, ein
weitgehend normales Leben in unserer Gesell-
schaft zu fiihren, in dem sie weder "auf's Podest
noch an den Rand gestellt werden.

"

Die erkrankten Kinder zeigen uns in
ihrem Da-Sein, ihrem So-Sein, ihrer Lebensener-
gie, dass Personalitat und der Wert menschlichen
Lebens nicht allein und primar aus intellektuellen
und korperlichen Fahigkeiten abzuleiten sind.
Wiirde und Integritat sind unverauBerlich, unteil-
bar, nicht diskutierbar. Eine Ethik der Beziehung
und der Fiirsorge wird getragen vom Vertrauen
in die Kraft der Begegnung: vom Ich zum Du, von
den Betroffenen hinein in die Gesellschaft und
wieder zuruck.

« Edith Droste



14. - 16. 1. 2005

24. - 29.1. 2005

28. - 30.1. 2005

4.-6.2.2005

11. - 13.2. 2005

11. - 13.2. 2005

Seminare, Freizeiten
und Tagungen in 2005

In der folgenden Ubersicht finden Sie das
Veranstaltungsangebot fiir das kommende Jahr.
Die Planungsphase ist noch nicht abgeschlossen,
so dass einige Angaben fehlen. Ab Januar liegt
eine ausfiihrliche Jahresiibersicht vor, die Sie
ebenso wie die Einladungen zu einzelnen Angeboten
entweder automatisch erhalten oder im Buro des
Deutschen Kinderhospizvereins anfordern konnen.

"Grenzerfahrungen”: Zum Umgang mit dem Sterben und Tod

von Kindern

Seminar fiir Mitarbeiterinnen in der stationaren Kinderhospizarbeit
Referierende: Gaby Letzing und Jorg Sbrisny

Ort: Seminarhaus "Die Freudenburg” in Bassum bei Bremen

Zeit fiir mich und mein Enkelkind

Tage der Begegnung fiir GroBeltern und ihr lebensbegrenzt
erkranktes Enkelkind

Ein Angebot des Kinderhospizes Balthasar in Zusammenarbeit mit dem
Deutschen Kinderhospizverein

Mit Edith Droste, Birgit Halbe, Carsten Kaminski und dem Balthasarteam
Ort: Kinderhospiz Balthasar, Olpe

Das OPI - Konzept: Eine innere Herberge fiir Gedanken und Gefiihle
aus der ambulanten und stationaren Kinderhospizarbeit

Seminar fiir Mitarbeiterinnen in der Kinderhospizarbeit
Referierende: Ginter Tessmer, Heike Witte

Tagungsleitung: Edith Droste

Ort: Politische Akademie Biggesee, Attendorn (Stidsauerland)

Hinter dem Horizont liegt ein Lacheln

2. Kabarettseminar fiir Miitter, deren Kinder lebensbegrenzt erkrankt
oder und gestorben sind

Referent: Uwe Sanneck

Ort: Hotel "ART-Fabrik", Wuppertal

Gestaltung einer Internetseite fiir Geschwister

Workshop fiir dltere Kinder und Jugendliche

Referent: Hubertus Sieler

Ort: Ferien- und Bildungszentrum der KAB Josef-Gockeln-Haus,
Kirchhundem-Rahrbach

Hinweis: das Ergebnis des Workshops soll Bestandteil des Internetauftritts
des Deutschen Kinderhospizvereins werden

Kinderhospizarbeit | (Grundseminar): Begleitung von Kindern

mit begrenzter Lebenserwartung und ihren Familien

Seminar fiir Mitarbeiterinnen in der Hospizbewegung Die
Referentinnen: Martina Lehmann-Geck, Heike Witte Ch nce

Ort: Hospiz-Akademie Bamberg 13



25. - 27. 2. 2005

3.3. 2005
4-6.3. 2005
18. - 20.3. 2005
18. - 23.3. 2005
8. - 10.4. 2005
15. - 17.4. 2005
5.-8.5.2005
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Quilt - Stoffcollage aus Erinnerungsstiicken an das gestorbene Kind
Ein Angebot fiir trauernde Miitter, Vater, GroBeltern und
erwachsene Geschwister

Referentinnen: Anja Wiese, Elisabeth Hartkopf

Leitung: Edith Droste

Ort: in Planung

END-LICH LEBEN - AUCH IN DER SCHULE

Tod und Trauer als padagogische Herausforderung

Lehrerfortbildung fiir Lehrer/innen aller Schulformen

In Kooperation mit dem Schulamt des Kreises Siegen-Wittgenstein und der
regionalen Schulberatung des Kreises Siegen-Wittgenstein

Referentinnen: Sabine Papenburg, Kornelia Weber

Kinderhospizarbeit - Begleitung von Kindern mit begrenzter
Lebenserwartung und ihren Familien

Seminar fiir Mitarbeiterinnen des Kinderhospizdienstes Erlangen
Referierende: Martina Lehmann-Geck, Heike Witte

Ort: Gemeindesaal der Gemeinde St. Matthaus, Erlangen

Kinderhospizarbeit | (Grundseminar): Begleitung von Kindern mit begrenzter
Lebenserwartung und ihren Familien

Seminar fiir Mitarbeiterlnnen in der Hospizbewegung

Referentinnen: Martina Lehmann-Geck, Heike Witte

Ort: Politische Akademie Biggesee, Attendorn (Stidsauerland)

2. Siiddeutsches Familienseminar fiir Eltern, lebensbegrenzt erkrankte Kinder
und Geschwisterkinder

Ort: Ferien- und Tagungsstatte Stephanuswerk, Isny

Referierende: N.N.

Hinweise: 1:1 Betreuung der kranken Kinder, bei Bedarf zusatzliche Betreuung
durch Kinderkrankenschwestern; fiir die erkrankten Kinder und die
Geschwisterkinder gibt es jeweils ein eigenes Seminarprogramm

Kinderhospizarbeit Il (Aufbauseminar): Begleitung von Kindern mit begrenzter
Lebenserwartung und ihren Familien, Schwerpunkt: Geschwister

Seminar fiir Mitarbeiterinnen in der Hospizbewegung

Referent: Hubertus Sieler

Ort: Politische Akademie Biggesee, Attendorn (Stidsauerland)

Wenn ein Schiiler stirbt ... Wir miissen Abschied nehmen

Seminar fiir Lehrerinnen und Lehrer an Sonderschulen fiir Geistig- und
Korperbehinderte

In Kooperation mit der Evangelischen Landjugendakademie Altenkirchen
Referierende: Sabine Papenburg und Kornelia Weber

Tagungsleitung: Edith Droste und Werner-Christian Jung

Ort: Evangelische Landjugendakademie Altenkirchen

"Ein Wochenende Zirkusleben": Spiel, SpaB, Spannung

12. Familienseminar fiir Eltern, erkrankte Kinder und Geschwisterkinder
(in Verbindung mit dem 15jahrigen Vereinsjubilaum am 7.5. abends

und der Jahreshauptversammlung am 8.5. vormittags)

Leitung und Gestaltung: Pompitz-Zirkus-Team, Edith Droste

Ort: Politische Akademie Biggesee, Attendorn (Stidsauerland)

Hinweise: 1:1 Betreuung der kranken Kinder, bei Bedarf zusatzliche Betreuung
durch Kinderkrankenschwestern; Geschwister werden in Gruppen betreut.



10. - 12. 6. 2005

24. - 26.6. 2005

1.-3.7.2005

1.-3.7. 2005
Juli 2005
8.-10.7. 2005

26. - 28.8. 2005

30.9. - 2.10. 2005

16. - 18.09. 2005

2. -4.9. 2005

Trauerseminar fiir Vater und Miitter

In Kooperation mit LEONA e.V. und der Evangelischen Akademie Hofgeismar
Referierende: Uwe Sanneck, Anja Wiese

Tagungsleitung: Edith Droste, Isabel Schneider-Wolfinger

Ort: Evangelische Akademie Hofgeismar, SchloBchen Schonbrunn, Hofgeismar
Hinweis: auf Anfrage kann eine Kinderbetreuung organisiert werden

Seminar fiir Miitter und Vater lebensbegrenzt erkrankter Kinder

In Kooperation mit dem Bundesverband fiir Korper- und Mehrfachbehinderte
Referentinnen: Theresa Risse, Edith Droste

Tagungsleitung: Edith Droste, Reinhard Jankuhn

Ort: Ausbildungs- und Tagungshotel Lindenhof, Bielefeld-Bethel

Rothaarsteig und Alpenhaus
Wochenende fiir Vater lebensbegrenzt erkrankter und gestorbener Kinder
Ubernachtung und Verpflegung: Alpenvereinshaus "Sauerlandhiitte”, Kirchhumden

Workshop fiir lebensbegrenzt erkrankte Kinder und Jugendliche
Referierende: N.N.

Ort: Ferien- und Bildungszentrum der KAB Josef-Gockeln-Haus,
Kirchhundem-Rahrbach

Hinweis: 1:1 Betreuung fur die erkrankten Kinder

Einwochige Zeltfreizeit fiir Geschwisterkinder bei Familie HuBmann
in Xanten fiir Kinder im Alter von 8 - 18 Jahren

Ort: Xanten

Hinweis: Teilnehmerzahl max. 15

Seminar fiir alleinerziehende Miitter und Vater lebensbegrenzt erkrankter
oder/ und gestorbener Kinder

Referent: N.N.

Ort: Politische Akademie Biggesee, Attendorn (Siidsauerland)

Doppelt schmerzlich: Leben mit Krankheit, Sterben und Tod eines Enkelkindes
4. Tage der Begegnung fiir GroBeltern, deren Enkelkinder eine begrenzte
Lebenserwartung haben oder die bereits gestorben sind

Referierende: Anja Wiese, Uwe Sanneck

Ort: Politische Akademie Biggesee, Attendorn (Siidsauerland)

"Twister": Geschwisterferienseminar fiir Kinder und Jugendliche
Referierende: Rebecca Koster, Hubertus Sieler,
Ort: Diozesanzentrum Rithen

Kinderhospizarbeit Il (Aufbauseminar): Begleitung von Kindern mit begrenzter
Lebenserwartung und ihren Familien, Schwerpunkt: Geschwister

Seminar fiir Mitarbeiterinnen in der Hospizbewegung

Referent: Hubertus Sieler

Ort: Hospiz-Akademie Bamberg

Kinderhospizarbeit Il (Aufbauseminar): Begleitung von Kindern mit begrenzter
Lebenserwartung und ihren Familien, Schwerpunkt: Geschwister

Seminar fiir Mitarbeiterinnen in der Hospizbewegung

Referent: Hubertus Sieler

Ort: Politische Akademie Biggesee, Attendorn (Stdsauerland)
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14. - 15. 10. 2005

9.-11.11. 2005

11. - 13.11. 2005

18. - 20.11. 2005

25. - 27.11. 2005

25. - 27.11. 2005

28.12. 2005 - 2.1. 2006

Begleitung auf dem Lebensweg

1. Deutsche Kinderhospiztage in Koln

Referierende: Prof. Dr. Franco Rest, Sr. Frances Dominica (Griinderin des
1. Kinderhospizes der Welt, u.a.)

Ort: Maternushaus, Koln

Hinweis: am 2. Tag diverse Workshops sowie eine Podiumsdiskussion

Abschied nehmen - Teil eines gelingenden Lebens

Wege des Umgangs mit Sterben, Tod und Trauer in der Begleitung

von Menschen mit Behinderung

Seminar fiir Fachkrdfte in Einrichtungen fiir Kinder, Jugendliche und
Erwachsene

In Kooperation mit dem Bundesverband fiir Korper- und Mehrfachbehinderte
Referierende: Edith Droste, Birgit Schlottbohm, N.N.

Ort: Seminarhotel Odenwald, Hassenroth

Kinderhospizarbeit | (Grundseminar): Begleitung von Kindern mit begrenzter
Lebenserwartung und ihren Familien

Seminar fiir Mitarbeiterlnnen in der Hospizbewegung

Referierende: Martina Lehmann-Geck, Heike Witte

Ort: Politische Akademie Biggesee, Attendorn (Sudsauerland)

Vorauseilende Trauer ...

Seminar fiir Miitter und Vater lebensbegrenzt erkrankter Kinder
Referent: N.N.

Ort: in Planung

Trauerseminar fiir Vater, Miitter und Geschwister

In Zusammenarbeit mit der Evangelischen Akademie Hofgeismar
Referierende: Uwe Sanneck, Anja Wiese,

Kinderreferierende: Melanie Fedeler, Hubertus Sieler
Tagungsleitung: Edith Droste, Isabel Schneider-Wolfinger

Ort: Evangelische Akademie Hofgeismar

Seminar fiir Freunde, Bekannte und Verwandte von Familien mit
lebensbegrenzt erkrankten oder gestorbenen Kindern
Referentinnen: Edith Droste, Theresa Risse

Ort: Politische Akademie Biggesee, Attendorn (Sudsauerland)

Zwischen den Jahren

Besinnliche Tage der Begegnung fiir Eltern, erkrankte Kinder
und Geschwisterkinder

Referierende: N.N.

Ort: Haus Ortlohn, Iserlohn

Weitere Informationen (liber den aktuellen Stand der Planung
und neu hinzukommender Seminare, Tagungen und Freizeiten erhalten sie bei

Edith Droste und Sandra Ehrhardt

Deutscher Kinderhospizverein e.V.

Bahnhofstr. 7

57462 Olpe

Fon: 027 61/ 96 95 55

Fax: 027 61/ 96 95 56
www.deutscher-kinderhospizverein.de
sandra.ehrhardt@deutscher-kinderhospizverein.de



Seit Oktober 2003 bin ich beim
Deutschen Kinderhospizverein als Leiterin des
Bildungsbereiches hauptberuflich tatig. Ich bin
48 Jahre alt, verheiratet und lebe seit 9 Jahren
mit meinem Mann wieder im Sauerland. In meiner
Freizeit lese ich gerne, kimmere mich um Haus
und Hof und erkunde mit meinem Mann Natur und
Kultur des Sauerlandes.

Im Anschluss an mein Studium der Politik-
wissenschaften und Erwachsenenbildung in Koln
und Berlin habe ich eine Zusatzausbildung zur
Gruppenleiterin in unterschiedlichen Methoden
der humanistischen Psychologie absolviert. Seit
1983 habe ich als Referentin, Koordinatorin und
Padagogische Mitarbeiterin in der Jugend- und
Erwachsenenbildung gearbeitet, zuletzt in der
Politischen Akademie Biggesee. Aufgrund meiner
dortigen Zustandigkeit fur Grenzfragen am Lebens-
anfang und -ende und fiir Hospizarbeit, entwickelte
sich eine gute und intensive Zusammenarbeit mit
dem Deutschen Kinderhospizverein. Vor diesem
Hintergrund habe ich die Aufgabe, die Bildungsan-
gebote des Deutschen Kinderhospizvereins weiter
zu entwickeln, gerne angenommen. Mein Anliegen
ist, nahe an den Bediirfnissen von lebensbegrenzt
erkrankten Kindern und ihren Familien Seminare
zu entwickeln, die sie auf einem Stiick ihres
Lebensweges begleiten, unterstiitzen, ermutigen
und ihnen Maglichkeiten der Begegnung, der
Kreativitat und der Hilfe zur Selbsthilfe eroffnen.

Freude und Trauer, Leben und Tod - das Spuren
von Lebensenergie und die Kraft der Begegnung
im Gesprach und gemeinsamen Tun - diese Themen
und Erfahrungen sollen in den Bildungsangeboten
einen guten Ort haben und Ausdruck finden. Eine
ausfiihrliche Beschreibung meines Arbeitsfeldes
findet sich in dem entsprechenden Artikel in dieser
Ausgabe.

« Edith Droste

Chﬁnce
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Liebe Leserinnen und Leser,
ich mochte die Gelegenheit nutzen mich
bei lhnen vorzustellen:

Mein Name ist Sandra Ehrhardt, ich bin 34 Jahre
und bin vor 1 1/2 Jahren aus dem Kreis Reckling-
hausen nach Neuenothe, einem Stadtteil von
Bergneustadt, gezogen.

Als der Deutsche Kinderhospizverein eine Assistentin
der Geschaftsfuhrung suchte, habe ich mich sehr
daruber gefreut, dass sich der Verein fir meine
Bewerbung interessiert hat.

So kam es, dass ich seit April fiir den Verein als
Assistentin der Geschaftsfiihrung tatig bin. Ich
bringe dort meine Kenntnisse und Fahigkeiten ein,
die ich unter anderem durch meine jahrelange
Berufstatigkeit, zuletzt als Vorstandssekretarin
und Sachbearbeitern der Inkassoabteilung einer
Kreishandwerkerschaft, erworben habe.

Mein Aufgabengebiet umfasst alle Tatigkeiten
der Blroorganisation sowie die Zu-Arbeit im Bereich
Geschaftsfuhrung und im Bereich Bildung.

Bevor ich hier im Verein tatig geworden bin,
habe ich schon von Familie Stuttkewitz gehort.
Ich habe jedoch gedacht, die Erkrankung von
Roland und Sandra Stuttkewitz ware die absolute
Ausnahme. Erst als ich mich naher mit den
Grundsatzen und den Hintergriinden des Vereins
beschaftigt habe, ist mir bewusst geworden, wie
viele Kinder jahrlich lebensbegrenzend erkranken.

Mein ganzer Respekt gehort den Familien, die ihr
Leben mit diesen Krankheiten meistern und ich
wiinsche allen auch weiterhin viel Kraft.

lhre

« Sandra Ehrhardt



Ehrenamtliche finden,
motivieren, planen:
Die Aufgaben der Koordinatorin
im ambulanten Kinderhospizdienst
fuir Unna und Hamm

Gut Pfad!

Mein Name ist Rebecca Koster, ich bin 28 Jahre
alt und von Beruf Kinderkrankenschwester. Seit
dem 1. Juli 2004 arbeite ich im Vereinsbiiro in
Kamen mit einer halben Stelle als Koordinatorin
des ambulanten Kinderhospizdienstes im Kreis
Unna und Hamm, der dort neu aufgebaut wird.
In dem neuen Zentrum (Familiennetzwerk - wir
unterstutzen ambulant, Hand in Hand) sind neben
dem Kinderhospizdienst auch der familienentlas-
tende Dienst der VEBU e.V. aus Kamen und ein
neuer ambulanter Kinderkrankenpflegedienst
untergebracht

Meine Aufgaben liegen schwerpunkt-
mabhig in der Gewinnung, Ausbildung und
Koordination ehrenamtlicher Mitarbeiter.

Die Schulung der Ehrenamtlichen ist Grundlage
fur die Unterstutzung und Begleitung der Familien
zu Hause. Betroffene Familien mit einem schwer-
kranken Kind aus dem Kreis Unna und Hamm
konnen nun zu Hause eine Entlastung erhalten.
Zu den weiteren Angeboten gehort es auch, den
Familien mit Rat und Tat zur Seite stehen.

In einem ersten Gesprach mit den Familien wird
ermittelt, welche Unterstiitzung die Familien
benotigen und wie diese sinnvoll durch Ehrenamt-
liche des ambulanten Kinderhospizdienstes erfolgen
kann. Und in einem zweiten Schritt suchen wir
nach einem geeigneten Ehrenamtlichen, der - oder
die - auch in die Familie "passt” und diese Aufgabe
ubernehmen kann. Meine dreieinhalbjahrige
Erfahrung im Kinderhospiz Balthasar hilft mir

da sicher in vielen Fragen weiter.

Ich freue mich auf meine neue Aufgabe
im Kinderhospizverein. Wir brauchen noch viele
Ehrenamtliche, damit die Familien im Umkreis
bedarfsgerecht unterstiitzt und begleitet werden
konnen - bitte melden Sie sich, wenn Sie Interesse
haben, in unserem Biiro mitzuhelfen oder eine
Familie zu Hause zu begleiten.

Weitere Informationen erteilte ich lhnen
gern unter:

» Rebecca Koster

Ambulanter Kinderhospizdienst
Giildentroge 15

59174 Kamen

Telefon: 023 07 - 28 46 44
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Guten Tag, liebe Leser
der CHANCE,

heute mochte ich Ihnen erzahlen, wie
es kam, dass ich als Mitglied im Deutschen
Kinderhospizverein ehrenamtlich aktiv wurde.

Mein Name ist Roswitha Limbrock, ich bin
55 Jahre alt und lebe mit meinem Mann in Liinen.
Als Leiterin eines Schulkindergartens arbeite ich
seit fast dreiBig Jahren mit schulpflichtigen, aber
noch nicht schulfahigen Kindern. Es macht mich
sehr gliicklich, das Vertrauen dieser Kinder zu
gewinnen, sie zu fordern und ihnen zu helfen, den
eigenen Weg zu gehen.

In Gesprachen mit meinem Mann musste
ich mir aber eingestehen, dass es irgendwann,
bedingt durch Alter oder Gesundheit, nicht mehr
moglich sein wird diese anstrengende Arbeit zu
leisten. Dass ich danach in der Hospizarbeit aktiv
sein wollte, war fur mich klar und so begann ich,
mich auf diese Aufgabe vorzubereiten. In meiner
Vorstellung sah ich eine lange Vorbereitungszeit
und meine neue Aufgabe erst im Rentenalter. Es
kam aber anders!

Das Thema Tod hatte ich nie verdrangt,
doch wollte ich jetzt mit anderen Menschen dariiber
sprechen, wollte die notwendige Ausbildung
machen, um meinen Wunsch, spater fiir Kinder
und ihre Familien Ansprechpartner zu werden,
verwirklichen zu konnen. Ich machte eine
Ausbildung, besuchte Seminare, sprach mit
Menschen und lernte als Mitglied des Deutschen
Kinderhospizvereins Frau Hartkopf und einige
andere aktive Mitglieder kennen. Es waren
Menschen, die sich fir die Ziele des Vereins
einsetzen, Anwalt der betroffenen Familien zu
sein. Obwohl sie als Betroffene in ihrem eigenen
Lebensraum viele eigene Probleme zu l6sen haben,
sah ich, dass sie unermudlich fiir den Verein
arbeiten. Vielfaltige Aufgaben sind fiir den Verein
zu erfillen, und so begannen meine Beobachtungen,
ob und wo ich einen Beitrag leisten konnte.

Zuerst war es die Hilfestellung beim Aufbau eines
Infostandes anlasslich eines Vortrags von Frau
Hartkopf Uber den Deutschen Kinderhospizverein,
was mir gleichzeitig die Moglichkeit bot, eigene
Informationen zu sammeln. Es folgten Hilfsmoglich-
keiten am Infostand beim Stadtfest in Olpe, auf
der Messe in Diisseldorf oder die Hilfe bei der
Vorbereitung zum ersten Regionaltreffen in Werne.
Meine PC-Kenntnisse ermoglichten kostenguinstig
die Herstellung einer Vorlage fiir ein Faltblatt und
Plakat flir das erste Regionaltreffen und einer
Power-Point-Prasentation fiir Fachmessen und
Vortrage. Mit der Verteilung von Informations-
material zum ersten Regionaltreffen entstanden
fur mich neue Kontakte verbunden mit der
Moglichkeit, Uber die Ziele und Werte des Vereins
zu informieren. Die Jahreshauptversammlung 2004
in Bensberg mit anschlieBendem Familienseminar
bot mir die Gelegenheit mehr Familien kennen zu
lernen, was fur mich sehr wichtig war. Es war
schon sehr beeindruckend zu erfahren, wie schnell
ein Wir-Gefuihl mit guten Gesprachen entstand,
mit wieviel Freude und Frohlichkeit die jungen
Helfer sich um die kranken Kinder und ihre
Geschwister kimmerten.

Das Aufgabenfeld im Verein ist sehr
reichhaltig und bietet viele Moglichkeiten zu helfen.
Mir bleibt es im Augenblick wichtig, noch meinen
Beruf auszuiiben und viele gemeinsame Stunden
mit meinem Mann zu genieBen. Da ist es gut, dass
ich den Zeitrahmen meines Einsatzes mitbestimmen
kann.

Es kam anders, als ich es bei meiner oben
beschriebenen Lebensplanung dachte, doch ich

bin froh uber die jetzt eingetretene Entwicklung.

e Roswitha Limbrock



Liebe Mitglieder,
ich mochte die Gelegenheit nutzen, mich
an dieser Stelle allen Mitgliedern vorzustellen.

Am 20. Mai 2004 wurde ich von den Mit-
gliedern auf der letzten Hauptversammlung in den
Vorstand gewahlt. Ich bin 37 Jahre alt, wohne in
Hagen, verheiratet und habe 2 Kinder. Beruflich
arbeite ich als Zweigstellenleiter fiir die WAZ Essen
in Gevelsberg.

Ende 2003 kam ich Uber die Caritas Hagen
in Verbindung mit der Kinderhospiz. Zu diesem
Zeitpunkt entstand in Hagen ein neues ambulantes
Kinderhospiz, in dem ich ehrenamtlich tatig war.
Bei einem dieser Treffen, bzw. bei einem Vortrag
lernte ich Frau Lehmann-Geck kennen und kam
dadurch in Kontakt mit dem Deutschen Kinder-
hospizverein.

Nach diversen Treffen und Gesprachen
war mir klar, dass ich den betroffenen Familien
im Deutschen Kinderhospizverein mehr helfen
kann als der ambulanten Kinderhospizarbeit vor
Ort. Ich kann im Verein meine Ressourcen und
Erfahrungen sinnvoller einbringen als in der
ambulanten Kinderhospizarbeit und deswegen
musste ich mich eines Tages entscheiden, wo ich
tatig sein wollte. Anfangs dachte ich euphorisch,
ich konnte beides unter einem Hut bringen, was
aber auf Dauer schon aus zeitlichen Griinden nicht
maoglich war. Auch die Wahl in den Vorstand war
entscheidend fiir mich, ausschlieBlich fiir den
Deutschen Kinderhospizverein tatig zu sein. Ich
kann nun meine beruflich erworbenen Kenntnisse
(Organisation, kaufm. Ausbildung etc.) und Er-
fahrungen nutzbringend in den Verein einbringen.

Der Verein ist gerade in den letzten Jahren
gewachsen und auch verwaltungstechnisch hat
er eine groBere Dimension angenommen. Gerade
hier liegen meine Starken und ich sehe meine
Fahigkeiten als Erganzung fir den Verein an.

Oft werde ich gefragt, warum ich mich
ehrenamtlich uberhaupt engagiere? Ich kann dazu
immer nur sagen, dass ich in meinem Leben viel
Gliick hatte und oft die Sonnenseite des Lebens
genieBen durfte und auch heute noch darf. Fir
mich ist es eine Selbstverstandlichkeit, dieses auch
in irgendeiner Form an die Gesellschaft oder an
Menschen zuriickzugeben, die nicht dieses Gliick
hatten oder noch nicht einmal die Chance dazu
bekommen. Dieses gilt flir mich auch auBerhalb
des Hospizbereiches, also im gesamten Alltag.
Die Tatigkeit im Kinderhospizbereich hat natiirlich
auch mein Leben verandert. Durch den Kontakt
mit den betroffenen Familien haben viele Dinge
fur mich eine andere Wertigkeit bekommen. Die
Herzlichkeit, Warme und der liebevolle Umgang
mit den Kindern, aber auch der Umgang der
Familien untereinander haben mich nachhaltig
beeindruckt. Ich lerne immer wieder Neues dazu
und ich sehe seitdem viele alltagliche Dinge
bewusster.

In diesem Sinne mochte ich lhre Interessen
und Bediirfnisse erfolgreich vertreten.

Herzliche GriiBe aus Hagen
o |hr Martin Wessolowski
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11. Familienseminar
vom 20.-23. Mai 2004

im Kardinal-Schulte Haus, Bensberg
Aus Sicht einer teilnehmenden Familie

Lennart (4): "Papa, es war so schon!”
Papa (42):"Was war so schon?"
Lennart: "Ich weiB nicht mehr, wie es geheifit hat:"

immer neugieriger ...!!!)
Papa: "Meinst du die Kinderbetreuung?"
Lennart (leuchtende Augen): "Jaaaaaaa”

So endete unser erstes Familienseminar im Kardinal-
Schulte-Haus in Bensberg bei Koln.

Wir, das sind Luca (8, Mucopolysaccharidose Il A),
Moritz (10), Lennart (4), Thomas Trappe (42) und
Rike Weichert (41).

Aber fangen wir 3 Tage vorher an:
Die Anreise aus Nirnberg gestaltete sich nicht
weiter schwierig und die Kolner Gegend war uns
schon insofern vertraut, als Papa eine GroBmutter
in Goch am Niederrhein hatte, die wir schon ofters
besucht haben. Auch unsere Luca fahrt noch gerne
Auto und hielt die fiinf Stunden Fahrt gut durch.

Wir waren beeindruckt von der Zufahrt zu "unserem”
Tagungszentrum. So stellt man sich die Zufahrt zu
einem Herren-Frauensitz vor. Umgeben von einer
sehr schonen Parkanlage lag das Tagungshaus:

Ein eindrucksvolles Gebaude, verbunden mit einem
tollen Ausblick auf die GroBstadt Koln. Unserem
genetischem Instinkt folgend parkten wir auf der
falschen Seite - der Behinderteneingang war auf
der Riickseite!

Nachdem wir unsere Zimmer bezogen
hatten und erste Orientierungsversuche in der groBen
Anlage (immer an der Wand lang - letztlich kommt
man aufgrund des rechteckigen Grundrisses immer
wieder zum Ausgangspunkt zurlick) hinter uns hatten,
schafften wir es noch zur letzten halben Stunde der
Jahreshauptversammlung des Kinderhospizvereins,
die am gleichen Tag stattfand und freuten uns, liebe
Bekannte aus Olpe zu treffen.

Der Abend klang nach einer kurzen einflihrenden
Veranstaltung gemiitlich im Untergeschoss des Hauses
(Kneipe) aus.

Der erste Freiraum mit gutem Gewissen
war die perfekt organisierte Kinderbetreuung, die
samtlichen unterschiedlichen Bedurfnissen unserer
drei Kinder mehr als gerecht wurde. Eine ganze
Truppe hochmotivierter und, wie sich vor allem
abends zeigte, unermidlicher Betreuerlnnen nahm
sich ihrer in unterschiedlicher Weise an. Luca bekam
Dorothea als standige und liebevolle Begleiterin zur
Seite und wurde zusammen mit den anderen kranken
Kindern in einem groBen, wunderschon ausge-
statteten Raum mit den unterschiedlichsten
Spielmoglichkeiten und viel Platz zum Toben,
aber auch zum Ausruhen betreut. Hier fihlte sich
auch Lenni wohl, der "seine Madchen", Yvonne und
Theresa, gleich ins Herz schloss. AuBerdem hatte
er in Luca, einem gleichaltrigen Geschwisterkind,
einen prima Spielkameraden. Moritz, unseren
Altesten, erwartete ein eigenes Geschwister-
programm unter dem Motto "Mal Zeit fiir mich haben
..." unter der Leitung von Melanie Fedeler und



Hubertus Sieler, die ihren groBen Erfahrungsschatz
aus friheren Seminaren wieder hervorragend
einzubringen wussten. Moritz kannte Hubertus
schon aus Olpe und einem Geschwisterkinder-
wochenende, weswegen er sich schon richtig

auf sein "Begleitseminar” freute.

Unsere erste Erkenntnis, bevor unser
Seminar liberhaupt begonnen hatte: Freiraume
haben ohne schlechtes Gewissen. Geht das uber-
haupt? Unter diesen Umstanden "Ja"! Nun konnten
wir uns auf das einlassen, wozu wir hergekommen
waren - die Auseinandersetzung mit dem weiten
Begriff "Freiraume”.

Im Seminar selber stellte sich bald eine
recht entspannte und lockere Atmosphare ein,
die Chemie unter den Teilnehmern stimmte und
niemand scheute sich, sich sehr personlich und
offen einzubringen.

Unser Seminarleiter Nicolai Kayser Miinzel, Korper-
therapeut mit ahnlich gelagertem familiaren
Hintergrund, versuchte uns mithilfe verschiedener,
methodischer Ansatze an die Thematik heran-
zufilhren. Obwohl die Methodik teils sehr interessant
und emotional beeindruckend war, zeigte sich
bald, dass die Gruppe sich dieser "methoden-
lastigen” Herangehensweise zu erwehren suchte,
um sich intensiver im Plenum auszutauschen.
Dies gelang nur ansatzweise.

So wurde manche geoffnete Tur offen stehen
gelassen und zugunsten der nachsten Methode
etwas anderes angefangen.

Trotz des manchmal gerissenen Fadens
und der fehlenden Vertiefungen waren einige
Ubungen, die Nicolai mit uns ausprobiert hat,
wirklich super, so z.B. die Malaktion. Dabei sollte
das in einem Zweiergesprach vom jeweiligen
Gesprachspartner GeduBerte in ein Bild umgesetzt
werden.

Die Bilder waren groBtenteils sehr phantasievoll
und aufschlussreich und wurden reihum vorgestellt
und kommentiert.

Die wohl tiefgreifendste Erfahrung fir
uns war das "Tragen" einer Mutter, die es zulassen
konnte sich von den anderen Seminarteilnehmern
"auf Handen tragen” und wiegen zu lassen. Diese
Situation ist eigentlich nicht zu beschreiben, man
muss dabei gewesen sein, um nachvollziehen zu
konnen, wie ergreifend es fiir die Getragene wie
die Tragenden war.

Die Anregung eines Gruppenmitglieds das Thema
aus geschlechtsspezifischen Sicht anzugehen wurde
von allen gerne angenommen und wir trennten
uns fir eine Gesprachsrunde in eine Frauen- und
eine Mannergruppe.

Da innerhalb der Mannergruppe strikte Geheim-
haltung (aber "Tratschen" liegt Mannern ja eh nicht)

beschlossen wurde, kann hier auf Einzelheiten
nicht eingegangen werden (es ging nicht um die
Sportschau!).

Nichtsdestotrotz erlebte ich (Thomas)
eine ahnlich offene Atmosphare wie in der "ge-
mischten” Gruppe und es ergaben sich interessante
Gesprache mit manchem, was mir bekannt vorkam,
und, wenn es jemand anderes ausspricht, deutlicher
wurde und verband. Vieles war auch Anregung fir
ein Weiterdenken.

Fiir die Frauentruppe gilt Ahnliches, wobei ich
(Rike) mir nicht mehr ganz sicher bin, ob es nicht
doch mal indirekt um die Sportschau ging.

Insgesamt fuihrte das Seminar zur Ausein-
andersetzung mit der jeweiligen Methode bzw.
mit dem Thema und damit zu mehr Bewusstsein
- in welche Richtung auch immer.

Seinen offiziellen Ausklang und einen
Hohepunkt fand das Seminar am Samstagabend
mit einer kleinen Kunstausstellung, die Plastiken,
Schuttbilder und Leuchtreliefs zeigte, die von den
erkrankten Kindern und den kleineren Geschwister-
kindern in einer "MitmachKunstAktion" aus Lehm
und Bienenwachs geschaffen wurden. Angeleitet
und unterstlitzt wurden sie dabei von ihren Be-
treuerinnen und von den Bildhauern und Kunst-
padagogen Catharina und Dieter Wagner. Nachdem
samtliche der ehrenamtlichen Betreuerinnen zum
(symbolischen) Dank einen Schutzengel bekommen
hatten, konnten die wunderschonen Kunstwerke
der Kinder als Erinnerung mit nach Hause ge-
nommen werden.

Um gar nicht erst Wehmut aufkommen
zu lassen, wurde auch gleich auf den fiir Sonntag-
vormittag geplanten Ausflug in ein Papiermuseum
hingewiesen, den wir leider nicht mehr mitmachen
konnten, weil wir ja so einen weiten Riickweg
hatten. Nach spateren Erzahlungen zu urteilen,
haben wir dadurch aber ganz schon was verpasst.

Was wir auBer den greifbaren Kunstwerken
der Kinder von diesem Wochenende mitnehmen
konnten, waren vor allem die wohltuenden
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Gesprache mit anderen betroffenen Eltern (die
natirlich auch abends in der Kneipe rege gefiihrt
wurden) und die wertvollen alten und neuen
Bekanntschaften, die intensiver zu pflegen man
meist zu weit voneinander entfernt wohnt, und
aus denen sich bereits die eine oder andere
wirkliche Freundschaft herauskristallisiert.
Nachdem auch unsere drei Kinder voll auf ihre
Kosten kamen (was auf die vielseitige, alters-
gerechte Betreuung zurickzufiihren ist), fuhren
wir alle gestarkt und bereichert nach Hause.

Es war einfach wunderschon und wir freuen uns
jetzt schon auf die nachste Gelegenheit, wieder
an einem Familienseminar teilnehmen zu konnen.

Unser Dank gilt daher dem Kinderhospiz-
verein und insbesondere Edith Droste und allen,
die sie unterstiitzt haben, fir die hervorragende,
mit so viel Umsicht und Feingefiihl geleistete
Planung und Organisation des Seminars. Wir
danken von ganzem Herzen Dorothea, Yvonne
und Theresa sowie Melanie und Hubertus fur die
Betreuung unserer Kinder, die man in dieser Form
fir uns als bisher einzigartig bezeichnen kann.
lhre Arbeit war gepragt von groBtmoglichem
personlichen Engagement, groBer Erfahrung und
Kompetenz im Umgang mit den gesunden wie den
kranken Kindern, aber auch mit uns Eltern, was
ja mitunter einer der schwierigsten Parts sein
konnte. Letztlich bedanken wir uns bei den
anderen Seminarteilnehmern, deren offene und
freundschaftliche Art den Erfolg und den person-
lichen Gewinn aus dem Seminar erst moglich
machte. Einige von euch haben wir in Olpe schon
wieder getroffen, und wir hoffen auf weitere
Begegnungen bei der einen oder anderen
Gelegenheit.

Wir wiinschen allen, die dabei waren alles Liebe
und Gute und allen, die nicht dabei waren, Mut
zum Mitmachen!

« Thomas, Rike, Moritz, Luca und Lenni

Mama zu Lenni: "Was hat dir denn am besten
gefallen?”

Lenni: "Dass ich mit dem Luca (gesundes Geschwister-
kind von Mira Wenger) gespielt hab'."

Mama: "Habt ihr denn auch mal mit den kranken
Kindern gespielt?”

Lenni: "Da waren doch gar keine kranken Kinder!"

11. Familienseminar
Aus Sicht einer Betreuerin
der kranken Kinder

Das 11. Familienseminar in Bensberg ist
zugleich mein 2. Seminar, an dem ich als Kinder-
krankenschwester zur Betreuung der erkrankten
Kinder teilnehme.

Mein erster Eindruck der Raumlichkeiten, in denen
wir uns hauptsachlich mit 12 erkrankten Kindern
und den kleineren Geschwisterkindern aufhalten
werden ist: "erschreckend groR".

Sehnsiichtig erinnere ich mich an den kleinen,
beschaulichen Raum in der Politischen Akademie
Biggesee in Attendorn.

Schon eine Stunde spater bietet sich ein
vollig anderes Bild. Dank Melanie Fedeler und zahl-
reichen ehrenamtlichen Helfer/innen (die einen
Kindergarten und eine ergotherapeutische Praxis
"geplindert” haben) ist der Raum plotzlich einladend
und gemdiitlich. Es sind kuschelige "Liegeland-
schaften”, Nischen und eine Leseecke entstanden.
Der Raum ist mit Fellen, Tiichern, Lichterketten,
Kissen, Decken und Matratzen geschmiickt.



CDs, Biicher, groBe Mengen an Spielzeug, Kla-
mottenleiste, sowie Zelt und Kriechtunnel laden
zur Aktivitat ein. Kaum ist alles "eingerichtet”,
fullt sich der Raum auch schon mit vielen Kindern
und Eltern.

Am Abend versammeln sich dann alle Teilnehmer
des Seminars zur BegriBrunde. Jede Familie stellt
sich und den "dazugehorigen” Betreuer vor.
Damit die Eltern gleich am ersten Abend Gelegen-
heit bekommen "Freiraum" zu nutzen, halten die
Betreuer/innen auf den Fluren der mehr oder
weniger schlafenden Kindern eine so genannte
"Flurwache”.

Der nachste Tag vergeht mit Vorlesen,
Kuscheln, Musik horen, Spazieren gehen, mit Toben,
Spielen, Malen und Basteln. Hierbei erweist sich
die RaumgroBe als sehr sinnvoll.

Trotz des wechselhaften, kiihlen Wetters, das uns
immer wieder nach drinnen treibt, ist es nie beengt.
Im Gegenteil, das Zusammensein von ruhigen und
aktiven Kindern, von erkrankten Kindern und
kleineren Geschwisterkindern ist sehr lustig,
abwechslungsreich, einfach "normal”!

Die Mahlzeiten nehmen alle zusammen ein, fir
purierte Kost ist gesorgt, es stehen drei Gerichte
zur Wahl. Die Betreuer/innen essen mit "ihren”
Kindern.

Am Abend bringen dann die Bildhauer
und Kunstpadagogen Catharina und Dieter Wagner
schon die Materialien fur die mit Spannung er-
wartete Mitmach-Kunst-Aktion, "Warm-kalt,
fest-weich, nass-trocken - jeder Mensch ist ein
Kinstler". Es werden riesige Wachsplatten,
Kochgerate, Lehmsacke, Bilderrahmen usw.
herangeschleppt.

Die ersten Kinder nehmen bereits neugierig den
ersten Kontakt zu Kunstlern und Material auf ...

Am Samstagmorgen ist es dann soweit!
Mit sehr viel Ruhe, Feingefiihl und Spab stellen
die Kiinstler sich, ihre Materialien und Ideen vor.

Jedes Kind bekommt eine kleine warme Wachsplatte
und kann auf seine Art dieses Material durch Halten,
Betrachten, Riechen, oder Kneten "be-greifen”. Es
gibt viel Zeit sich heranzutasten, der Wachs kann
immer wieder in einem Spezialgerat erwarmt werden.
Es entstehen bereits die ersten Figuren.

Langsam werden alle Teilnehmer mutiger, entwickeln
eigene Ideen oder setzen die Anregungen der
Kunstpadagogen um.

Besonders hat es allen der "Waschschuh" angetan -
mit Hilfe vom Wachsplatten wird am FuB} der Kinder
ein Schuh modelliert.

Es entstehen auBerdem wunderschone Wachsbilder,
Handabdriicke aus Lehm, die mit Wachs ausgegossen
werden und es gibt reichlich Raum und Gelegenheit
mit Lehm zu bauen, zu matschen, zu kneten, ihn zu
stampfen und formen!

Die Kinder, die Kiinstler und die Betreuer
sind schier unermudlich kreativ (einige Kinder konnen
sich dem nur noch durch kleine "Schlafchen” entziehen)
und der Tag verfliegt zwischen Wachs und Matsch!
Ein groBes Lob geht an dieser Stelle an die Bildhauer
und Kunstpadagogen, die unglaublich engagiert, ein-
fuhlsam, geduldig und interessiert mit Kindern und
Betreuer/innen "gearbeitet” haben ... Bei der gemein-
samen Abschlussrunde konnten die Kunstwerke be-
wundert und als Erinnerung an einen besonderen,
kreativen Tag mitgenommen werden.

Fir mich waren diese Tage sehr intensiv und
spannend. Es war ein Wiedersehen bekannter und
Kennenlernen "neuer” Gesichter und das Zusammen-
sein, Zusammenspielen, Zusammengestalten mit den
Kindern, Betreuer/innen und Eltern hat einfach viel
SpaB gemacht ...

« Ute Steinke

11. Familienseminar
Aus Sicht eines Betreuers
der Geschwisterkinder

Nach einer gemeinsamen Vorstellungsrunde
aller Teilnehmer bzw. aller Familien versammelten
sich neben den Eltern auch die mitgereisten Ge-
schwister in einem separaten Seminarraum , um unter
Gleichgesinnten das Wochenende zu verbringen.
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Das an das Familienseminar angelehnte Thema
"Freiraume schaffen - ohne schlechtes Gewissen”
fuhrte auch bei den Geschwistern wie ein roter
Faden durch das Wochenende.

Mit einer ersten Vorstellrunde, einem
kleinem Fotoshooting mit einer Polaroid-Kamera
hatten die Jungs und Madchen zunachst die
Chance ihre Vorstellungen und Wiinsche zu
auBern.

Nach einem Uberblick iiber die nichsten Tage
bestand die Moglichkeit der Kids ihre sicherlich
manchmal besondere Situation Geschwister eines
erkrankten Kindes zu sein, zu beleuchten.

Es wurden die Freiraume jedes einzelnen Teil-
nehmers angeschaut und sich dariiber ausge-
tauscht. Mit viel Arbeit, FleiB und Kreativitat
entstanden Freiraumboxen, die die Freiraume
jedes Einzelnen ein Stiick wiederspiegelten.
AnschlieBend war ausreichend Zeit, um die
kleinen Kunstwerke vorzustellen und in der
Gruppe zu prasentieren.

Neben der Auseinandersetzung mit sich selbst
und dem Thema "Eigene Freirdaume" war an
diesem Wochenende auch immer wieder Zeit
sich zu erholen, sich auszutoben. Zwischen den
Arbeitseinheiten in der Gruppe war Zeit fir
Spiele in der Gruppe, FuBball oder Gesellschafts-
spiele.

Ein kleines Abendprogramm mit Erstellen von
Gipsmasken, Kino und der unermiidlichen Einsatz
einer Popkornmaschine rundete den jeweiligen
Seminartag der Geschwisterkids ab.

Nach einer Reflexion unter den Kids und ihren
Referenten Hubertus Sieler und Melanie Fed