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Liebe Leserin, lieber Leser,

wie in jedem Jahr liegt eine Nummer von
,Die Chance" vor.
In diesem Jahr hat unser Verein sein 15-jahriges
Jubilaum gefeiert (dazu S. 4).
In der Riickschau zeigt sich, dass der Verein sowohl
seinen grundlegenden Ideen treu geblieben ist und
sich auch notwendigen Veranderungen gestellt hat.
Auch diese Ausgabe spiegelt diesen Prozess.

Der erste Teil informiert Uber die Arbeit des Deutschen
Kinderhospizvereins. Wir berichten liber unsere Schwer-
punkte: die Ausweitung der ambulanten Arbeit und
den Bildungsbereich. Dazu mochte ich besonders auf
den Artikel ,,Vom Bildungsbereich zur Kinderhospizaka-
demie”, S. 11 hinweisen. Weiter konnen Sie wie immer
an einigen Beispielen erfahren, mit welchem Engage-
ment viele Menschen fiir uns tatig sind und unsere
Ideen unterstitzen.

Ein besonderer Stellenwert kommt in dieser
Ausgabe dem Schwerpunkt zu. Wir befassen uns nach
15 Jahren gelebter und intensiv reflektierter Kinder-
hospizarbeit mit den tragenden Elementen unserer
Arbeit. Das Thema des Schwerpunktes lautet ent-
sprechend : Kinderhospizarbeit. Die Seitenzahl umfasst
ein Vielfaches mehr als sonst. So finden Sie ein eigenes
Inhaltsverzeichnis zu Beginn des Schwerpunktes.

Auch in dieser Nummer finden sich Buchrezensionen.
Wir haben Biicher fir Sie ausgesucht (wie immer:
fur Kinder und Erwachsene), in denen die Gedanken
gelebter Kinderhospizarbeit deutlich werden.

An dieser Stelle mochte ich Sie zusatzlich auf eine
Veroffentlichung von P. Stuttkewitz (Vorstandsmit-
glied und Mit-Redakteurin) aufmerksam machen.
Das Buch wird auf S. 26 genauer vorgestellt.

Zum Schluss ist eine sehr traurige Mitteilung zu
machen: Werner Weber, Griindungsmitglied des
Deutschen Kinderhospizvereins und ein Motor
innerhalb der gesamten Kinderhospizbewegung
ist am 21.6. dieses Jahres plotzlich verstorben.
Wir verweisen hier auf die Ausgabe von 2004,

in der wir anlasslich der Uberreichung des
Bundesverdienstkreuzes an Werner Weber uber
ihn berichtet haben.

MQ\*MLQ(GL QUE%@«

« Kornelia Weber
Redakteurin
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15 Jahre Deutscher

Kinderhospizverein
15 Jahre Deutscher Kinderhospizverein e.V.
- das war ein langer Weg.

Ein Weg, auf den die kranken Kinder die Eltern
gebracht haben und auch heute noch bringen -
Danke an all unsere Kinder.

Es war ein Weg mit Hohen und Tiefen, ein Weg mit
vielen Kurven, aber vor allem ein Weg, auf dem wir
wichtige Ziele erreicht haben.

Der Weg begann 1990, als sich sechs Familien
entschlossen den Deutschen Kinderhospizverein
zu griinden - ein mutiger Schritt und wir alle sind
dankbar dafir, dass die Griinder diesen Schritt
gewagt haben.

In den ersten Jahren war der Weg beschwerlich -
das Ziel, ein Kinderhospiz in Deutschland zu errichten
und bundesweit zu arbeiten, war leichter gesagt
als getan. In der Gesellschaft Verstandnis zu finden
fiir unsere Ziele brauchte viel Uberzeugungsarbeit,
viel Geduld und vor allen Dingen die Entschlossenheit
des damaligen Vorstandes und der Vereinsmitglieder,
die sich aktiv in die Arbeit einbrachten.

Das wohl wichtigste Ziel, die Errichtung eines
Kinderhospizes, wurde im Jahre 1998 Wirklichkeit.
Das Kinderhospiz Balthasar wurde unter der
Tragerschaft der GFO eroffnet.

Das Ziel, unseren Verein bekannt zu machen in
Deutschland, denken wir, ist uns gut, aber noch
nicht gut genug gelungen. Das Ziel , dass das Wort
»Kinderhospizarbeit” und die Inhalte dieser Arbeit
so bekannt sind wie der Begriff , Kindergarten”,
denken wir, ist uns noch nicht gelungen - aber dieses
Ziel werden wir nicht aufgeben.

Einige neue Kinderhospize sind in den letzten Jahren
in Deutschland entstanden. Wir machten Angebote
der Vernetzung, waren - so hoffen wir - hilfreiche
und auch oft sehr kritische Gesprachspartner
bei inhaltlichen Fragen der neue Kinderhospize;
wir setzten uns auseinander mit den Themen

der gesetzlichen Finanzierungsmoglichkeiten,
beschrieben Standards, kniipfen Kontakte zur Politik
und wurden ein gefragter Ansprechpartner zum
Thema Kinderhospizarbeit in Deutschland.

Nach sechs Jahre gemeinsamen Weges mit dem
Kinderhospiz Balthasar entschied sich der Verein
die enge inhaltliche und finanzielle Kooperation
im Herbst letzten Jahres zu beenden.

Jetzt wurden wieder neue Krafte frei und das
war richtig so. Denn schon seit dem Jahr 2002,
war uns klar, dass wir bei unserer Arbeit den
Aufbau der ambulanten Kinderhospizarbeit
nicht gut genug im Auge gehabt haben.

Ambulant vor stationar - den wichtigste Grundsatz
in der Hospizarbeit hatten wir in der Kinderhospiz-
arbeit auf den Kopf gestellt. Jetzt war es dringend
Zeit diesen Weg zu andern und die ambulanten
Dienste voranzubringen.

Auf diesem Weg befinden wir uns zur Zeit - es
entstehen eigene ambulante Kinderhospizdienste,
die ersten Ehrenamtlichen haben ihre Ausbildung
beendet und begleiten die ersten Familien. Die
Vernetzung aller in Deutschland tatigen Dienste
ist uns ein groBes Anliegen.

Der Weg der Bildungsarbeit in unserem Verein
erlebte wahrend der letzten Jahre Hohen und
Tiefen. Mal waren die Seminare liberbesetzt,

mal hatten wir wenige Anmeldungen. Gemeinsam
mit den Kindern und ihren Familien wurden in den
letzten Jahren neue Seminare entwickelt: fir kranke
Kinder, Geschwister, Eltern, GroBeltern. Gleichzeitig
entstanden immer mehr Bildungsangebote fiir
allgemein Interessierte und Fachleute wie z.B.
Lehrer. Der Bildungsbereich geht erfolgreich seinen
Weg.



Diesen Weg begleiten - aktiv - viele Vereinsmit-
glieder, die unzahlige Stunden ehrenamtlich
arbeiten - in Arbeitskreisen, an Infostanden,

auf Messen, bei der Offentlichkeitsarbeit, bei
praktischen Arbeiten im Biro, bei der Betreuung
unserer Kinder und vielem mehr. Gemeinsam mit
den Hauptamtlichen konnen wir so viel erreichen.
Wir haben groBe Achtung vor diesem Einsatz der
Ehrenamtlichen und bedanken uns von ganzen
Herzen bei euch, bei lhnen allen.

Auch hier gibt es jetzt einen neuen Weg. Wir haben
einen Arbeitskreis ,,Aktive Vereinsmitglieder”
gegriindet, um die Ehrenamtlichen besser zu
informieren, die Einsatze besser koordinieren zu
konnen und vor allen Dingen, um die Ideen dieser
Menschen besser in unsere Arbeit einflieBen zu
lassen.

Noch ein kurzer Blick auf den Weg, der vor uns
liegt, der Weg in die Zukunft. Wenn wir erreichen
wollen, dass die Bediirfnisse der kranken Kinder,
der Geschwister und der Eltern, die Grundlage fur
die weitere Entwicklung in der Kinderhospizarbeit
sind, dass Eltern mitsprechen, mitarbeiten und
mitentscheiden, dann missen wir uns auch in
Zukunft mit viel Engagement und mit vielen
wichtigen Fragen und Antworten in die gesell-
schaftliche Diskussion einbringen.

Die Jahreshauptversammlung am 08.05.2005
- ein kurzer Bericht -

Im Anschluss an unsere diesjahriges Familienseminar
und die 15-Jahrfeier fand am Sonntamorgen unsere
Jahreshauptversammlung statt.

Herr Carsten Kaminski war zum 31.3.2005 aus dem
Vorstand ausgeschieden und hat die Stelle des
Kaufm. Leiters in unserem Verein ubernommen.
Der Vorstand bedankte sich im Namen aller
Vereinsmitglieder fiir seine Arbeit im Vorstand,
fir sein Engagement, fir die viele Zeit, die er
eingesetzt hat und freut sich auf eine gute
Zusammenarbeit mit ihm als Hauptamtlichen.
Fir die Neubesetzung dieses Vorstandplatzes
schlug der Vorstand Frau Petra Stuttkewitz vor.
Sie wurde einstimmig gewahlt und wir begriiBen
sie recht herzlich im Vorstand und freuen uns
auf eine gute Zusammenarbeit.

Die 1. Deutschen Kinderhospiztage waren ein
wichtige Thema auf der Jahreshauptversammlung.
Frau Droste gab einige Informationen zum Ablauf
und zu den Inhalten dieser Tagung.

Die Versammlung stimmt dem Vorschlag des Vor-
standes zu, die erste Kinderhospizakademie ins
Leben zu rufen.

» Margret Hartkopf




Ambulanter Kinderhospizdienst
Bonn Rhein/Sieg

Unser ambulanter Dienst in Siegburg
existiert nun seit Anfang Mai diesen Jahres.
In der Region Bonn Rhein/Sieg leben insgesamt
knapp eine Million Einwohner. Der Rhein-Sieg-Kreis
besteht aus 11 Stadten und 8 Gemeinden. Bonn liegt
als kreisfreie Stadt im Herzen der Region.

Begonnen haben wir mit der Vorstellung unserer
Arbeit an unterschiedlich wichtigen Schnittstellen
kranker- und behinderter Kinder in unserem Einzugs-
gebiet. Die Resonanz auf unser Vorhaben ist durchweg
positiv.

Mechthild Schenk und Lissy Wedding

Durch eine gute Pressearbeit in der Region haben
sich viele Menschen gemeldet, die ehrenamtlich in
der Kinderhospizarbeit tatig werden mochten.
Wir werden von September bis Dezember ein erstes
Befahigungsseminar mit circa 17 Teilnehmer/innen
in Siegburg durchfiihren. Dies wird ein erster
Grundkurs sein, dem im Januar/Februar 2006

ein zweiter in Bonn folgen wird. AnschlieBende
Aufbauseminare werden das Wissen vertiefen.
Wir hoffen ab Januar die ersten ehrenamtlichen
Mitarbeiter/innen in betroffenen Familien vorstellen
zu konnen.

Wir, das sind Lissy Wedding und Mechthild Schenk,
und wir stellen uns im Folgenden vor.



Mechtild Schenk

Kinderkrankenschwester, verheiratet,
2 Kinder (Tochter, 21 und 23 Jahre)

Meine berufliche Laufbahn begann in der Univ.
Kinderklinik in Koln. Nach meiner Ausbildung
arbeitete ich als Kinderkrankenschwester in
unterschiedlichen padagogischen und heilpada-
gogischen Einrichtungen.

Nach einer Kinderpause stieg ich als Nachtwache
in einem Heim fur schwerstmehrfach behinderte
Kinder wieder in meinen Beruf ein.

Wahrend dieser Zeit schloss ich eine umfangreiche
Ausbildung als Gesundheits- und Ernahrungsberaterin
ab.

Personliche Erfahrungen mit dem Tod weckten mein
Interesse fir Hospizarbeit. 1993 besuchte ich ein
Seminar fir Hospizhelfer bei dem damals einzigen
ambulanten Hospizverein der Malteser in Bonn.
Nach diesem Seminar begannen 4 Jahre Tatigkeit
in einem stationaren Hospiz und spater 2 Jahre

in einem ambulanten Palliativdienst in Troisdorf.

Seit nunmehr 8 Jahren bin ich fir unterschiedliche
ambulante Hospizgruppen als Koordinatorin tatig.
Hauptberuflich arbeite ich nun wieder in dem
gleichen Kinderheim wie nach meiner Kinderpause.
Ausbildungen im Hospizbereich:

- Palliative Care

- Trauerbegleiterin (TID)

Lissy Wedding

Diplompadagogin, verheiratet, 3 Kinder
(Zwillinge, Sohne 23 Jahre, Tochter 20 Jahre)

Ich habe ursprunglich Arzthelferin gelernt und
Uber den zweiten Bildungsweg Diplompadagogik
studiert.

Nach einigen Jahren der Kinderphase (wahrend
der ich schon als Kursleiterin in der Familien-
bildung tatig war) habe ich ab 1990 haupt-
beruflich eine Familienbildungsstatte geleitet.
Diese Arbeit musste ich nach 13 Jahren aufgeben,
da der Verein von einem neuen Trager (iber-
nommen wurde, der die ehemaligen Mitarbeiter
nicht weiter beschaftigen wollte.

Wahrend meiner 1 1/2 jahrigen Arbeitslosigkeit
richtete ich eine Elternberatung fur den ortsan-
sassigen Kinderschutzbund ein, die ich weiterhin
leite.

Auch habe ich in dieser Zeit eine Zusatz-
qualifikation in Losungsorientierter Beratung
begonnen, die im August diesen Jahres
abgeschlossen ist.

Im letzten Sommer war einer meiner Schwer-
punkte die intensive Betreuung und Pflege meiner
Eltern, die im Sommer 2004 innerhalb von

zwei Monaten verstorben sind.

Der Hospizarbeit verbunden bin ich seit nunmehr
5 Jahren als Vorstandsvorsitzende und enge
Vertraute der Koordinatorin im Lebenskreis e.V.
in Hennef.

Zur Zeit absolviere ich die Palliative Care
Ausbildung in Bonn im Palliativen Zentrum
des Malteserkrankenhauses.




Ambulanter Kinderhospizdienst

Kreis Recklinghausen

Seit Januar 2005 bin ich beim Deutschen
Kinderhospizverein als Koordinatorin des ambulanten
Kinderhospizdienstes im Kreis Recklinghausen tatig.
Ich bin 47 Jahre, verheiratet, habe einen 18- jahrigen
Sohn und wohne mit meiner Familie in Haltern am
See. In meiner Freizeit lese ich gerne Fachliteratur
und mit Leidenschaft Krimis und Gedichte. Ich reise
gerne in fremde Lander und erkunde mit meinem
Partner Stadte am Wochenende.

Nach meiner Ausbildung 1978 als Kinderkranken-
schwester in der Vestischen Kinderklinik Datteln
habe ich liber 20 Jahre dort in verschieden Bereichen
und Funktionen als Leitung gearbeitet. Mein Schwer-
punkt in der Klinik war schon damals die Elternarbeit
- Eltern von schwerstmehrfach behinderten Kindern
in den Klinikablauf mit einzubeziehen.

Nach zahlreichen Fortbildungen und einer Fach-
weiterbildung zur Fachkinderkrankenschwester fiir
ambulante Pflege und Pflegedienstleitung entschied
ich mich die Klinik zu verlassen und einen eigenen
ambulanten Kinderkrankenpflegedienst ,,Klabautz"
zu griinden. Schwerpunkt meiner Arbeit war die
Versorgung schwerstkranker intensivpflichtiger
und auch schwerstmehrfach behinderter Patienten.
Auch in dieser Tatigkeit standen die Familien mit
ihren Bedurfnissen an erster Stelle.

Uber eine betroffene Mutter fand ich dann den
Kontakt zum Deutschen Kinderhospizverein und
lernte die Aufgaben und Ziele naher kennen,
was mich neugierig machte. Durch meine vorherige
Tatigkeit hatte ich viele Familien in der Palliativ-
und Finalphase begleitet und unterstitzt, so dass
ich mir vorstellen konnte, mich dieser neuen
Herausforderung zu stellen.

Gleichzeitig befinde ich mich in der berufsbe-
gleitenden Weiterbildung zur Betriebswirtin.

Leben und Tod gehort fir mich sehr eng zusammen.
Leider musste ich durch meine vorherige Tatigkeit
feststellen, dass Familien nach der Diagnosestellung
oft sozial ausgegrenzt wurden und mit ihren
Angsten, ihrer Trauer und téglichen Belastung
alleine blieben.

Der ambulanten Kinderhospizdienst in Reckling-
hausen wird den Familien die Moglichkeit geben,
durch Befahigung von Ehrenamtlichen und durch
Angebote, Unterstiitzung, Entlastung und Begleitung
anzubieten. Wir sind auf dem Weg - diesen Weg
wirde ich gerne mit allen Beteiligten gehen.

Gib mir die Gelassenheit,

Dinge hinzunehmen,

die ich nicht dndern kann;

gib mir den Mut, Dinge zu dndern,

die ich dndern kann,

und gib mir die Weisheit,

das eine vom anderen zu unterscheiden.

» Margret Schamann-Grimm



Ambulante Kinderhospizarbeit

Befahigungskurs fiir

Ehrenamtliche

Als nach mehreren Infoabenden unsere
kleine Gruppe, 6 Frauen und 1 Mann, die sich
zur Ausbildung entschlossen hatten, zum ersten
Kennenlernen zusammentraf, war ich zunachst
recht skeptisch: Wie sollte eine so unterschiedliche
Gruppierung - sowohl alters- als auch berufsmabBig
- zusammenfinden und harmonieren?

Von 28 bis 61 Jahren war jedes Jahrzehnt vertreten,
so dass von daher schon ein groBer Generationen-
unterschied bestand. Und auch beruflich brachten
alle unterschiedliche Voraussetzungen mit. Wir setzten
uns zusammen aus: Studentin der Sozialpadagogik,
Erzieherin, Sozialarbeiterin im sozialen Dienst,
Beschaftigte im Einzelhandel, Altenpflegerin,
Lehrerin und Heilerziehungspfleger.

Doch schon am ersten Abend stellten wir
fest, dass wir alle mit ahnlichen Vorstellungen und
Erwartungen gekommen waren. Auch das gegenseitige
Kennenlernen wurde uns durch unsere Koordinatorin
Rebecca Koster auf erfreuliche Weise erleichtert:
Durch frohliche Kennenlernspiele verloren wir sehr

schnell die formliche Distanz, die man normaler-
weise bei der ersten Begegnung mit fremden
Personen wabhrt.

Der Befahigungskurs gestaltete sich auBerst
abwechslungsreich dank der vielen unterschied-
lichen Informations- und Kommunikationsmittel,
die Rebecca Koster in hervorragender Weise
einsetzte, so dass wir Schritt flir Schritt in die
umfangreiche, nicht immer leichte Thematik
der Kinderhospizarbeit eingefiihrt wurden. Auch
die Referenten, die Rebecca Koster eingeladen
hatte, waren eine groBe Bereicherung in unserer
Ausbildung.

Da war zunachst die Mutter mit zwei betroffenen
Kindern, die uns einen Tag lang in eindrucksvoller
Weise ihren Lebensweg und Alltag mit ihren
beiden schwerstbehinderten Kindern schilderte,
die inzwischen bereits um die 20 Jahre alt sind.
Wir waren tief beeindruckt, wie ehrlich sie sich
uns gegeniiber offenbarte, und diese auBerst
emotionale Erfahrung hat uns bis ans Ende
unserer Ausbildung begleitet und beschaftigt.
Uber die Grundlagen der Kinderhospizarbeit,
ihre Entstehung und die Situation in Deutschland
im allgemeinen und in den Familien im be-
sonderen wurden wir in umfangreicher

Weise von der damaligen Geschaftsfiihrerin
informiert.
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Ein weiterer Hohepunkt unserer Ausbildung war
ein Wochenende mit einem Psychologen aus Berlin,
der es hervorragend verstand, unsere Aufmerksamkeit
zu fesseln und uns ein Konzept namens OPI (Offenheit,
Partnerschaftlichkeit, Integration) naher zu bringen,
mit dem wir uns sofort identifizieren konnten.

Die beiden Mitarbeiterinnen des stationaren
Kinderhospizes Olpe, die bei uns zu Gast waren,
berichteten Uber ihre umfassenden Tatigkeitsbereiche
im stationaren Dienst und gaben uns einige praktische
Tipps, wie z.B. Hand- und Armmassage, die sie auch
mit uns Ubten.

Ein Bestattungsunternehmer rundete den
Kreis der Referenten ab. Auch hier erhielten wir
wichtige Informationen und Hinweise, die nicht allen
von uns bekannt waren.

Eine Fahrt nach Olpe fiihrte uns zum Kinderhospiz
Balthasar, wo uns in einem Diavortrag noch einmal
Entstehung und Arbeit des Vereins verdeutlicht
wurden. Wir konnten einige Raumlichkeiten der sehr
schonen Anlage besichtigen, die uns von einem
Mitarbeiter erklart wurden.

Die ein halbes Jahr dauernde Ausbildung war niemals
langweilig. Unser Interesse wurde stets aufs Neue
geweckt durch ein umfangreiches, immer variierendes
Anschauungsmaterial, das Rebecca Koster selbst
hergestellt hatte, standig wechselnde, neue
Themenbereiche und viele unterschiedliche
Aktivitaten, von denen ich nur einige nennen mochte:
wir spielten Kommunikationsspiele, malten, bastelten,
sahen Filme, meditierten, diskutierten.

Bei der Abschlussveranstaltung, in der wir die
vergangenen Monate noch einmal reflektierten

und die mit einem gemeinsamen Essen endete,
waren wir uns alle einig: Diese Ausbildung hat
unser Leben bereichert.

Wir gehen nun gestarkt mit unserem Hintergrund-
wissen in die Familie, die uns Rebecca Koster
zuweist und in der sie uns auch weiterhin begleiten
wird. AuBerdem haben wir beschlossen, dass wir
uns einmal im Monat zum Meinungsaustausch
treffen wollen. Darauf freue ich mich schon, denn
die Gruppe hat sich, entgegen meiner anfanglichen
Skepsis, sehr harmonisch zusammengefiigt.

« Karin Mosch



Vom Bildungsbereich zur
Kinderhospizakademie:
Erfahrungen und Entwicklungen

in zwei Jahren Seminararbeit

Im Oktober 2003 begann ich meine Arbeit
beim Deutschen Kinderhospizverein. Ich wurde
eingestellt mit dem Arbeitsauftrag, das Seminar-
angebot des Vereins auszubauen. Damals stand gerade
eine groRe Akademie zum Verkauf, und es tauchte
die Idee auf: ware das nicht etwas fur den Verein?
Ein eigenes Seminarhaus, gestaltet nach den Wiinschen
und Bediirfnissen der betroffenen Familien und
Teilnehmer aus dem Kinderhospizkontext?
Aus eigenen beruflichen Erfahrungen als padagogische
Mitarbeiterin in der politischen Bildung wusste ich
um die groBen Verpflichtungen, die man mit einem
eigenen Tagungshaus eingeht: Betten mussen belegt,
Kapazitaten ausgelastet, Mitarbeiter eingestellt
werden. Laufende Betriebs- und Instandhaltungs-
kosten kommen hinzu. Belegungsschwache Zeiten
sind finanziell zu Uberbriicken. All dies ohne gesetzlich
garantierte staatliche Fordermittel fur die Seminar-
arbeit, denn der Deutsche Kinderhospizverein hat
hierauf kein Anrecht. Und das zu glinstigen, fur die
Familien erschwinglichen Teilnahmebetragen. Das
finanzielle Risiko war zu hoch, der Seminarbereich
befand sich in den Anfangen, so dass diese reizvolle
Idee erst einmal ad acta gelegt wurde.

Vereinsmitglieder entwickeln kreative, ihren
Bediirfnissen entsprechende Seminarideen
Seitdem hat sich unser Seminarangebot standig weiter
entwickelt. Es hat sich in 2005 gegeniiber dem Vorjahr
auf 30 Veranstaltungen verdoppelt. Neue Seminarideen
entstanden aus dem Kreis aktiver Vereinsmitglieder
heraus. Der Bildungsbereich profitierte von dem
Erfahrungswissen der Familien, welche Angebote
auf ihrem Lebensweg hilfreich sind und in welche
inhaltliche Richtung sie gehen sollen. Einige Beispiele:
Die Idee eines Seminars fur Eltern lebensverkirzend
erkrankter Kinder zur vorauseilenden Trauer, ein
Seminar fiir Verwandte und Freunde, ein Seminar fiir
Alleinerziehende und ein Familienseminar lber die

Silvestertage - diese Angebote wurden, auf
Initiative von Vereinsmitgliedern, erstmalig
ins Programm aufgenommen.

Gleichzeitig wurden bewahrte Angebote wie

das jahrliche Familienseminar fortgefiihrt. ,,Ein
Wochenende Zirkusleben” mit Spiel, SpaB und
Spannung war das Motto in diesem Jahr. Lustige
Gesellen vom Zirkus Pompitz lieBen fiir Kinder
und Erwachsene die Welt des Zirkus aufleben, und
zum 15jahrigen Vereinsjubilaum entstand daraus
eine Vorstellung der besonderen Note mit Zauberei
und Jonglage, Clownerie und Fakirtechniken.
Beim zweiten Suiddeutschen Familienseminar

in Isny/ Allgau lag der Schwerpunkt auf der
Betrachtung der eigenen Lebenssituation und
der Suche nach Kraftquellen und Wurzeln, die
im Alltag betroffener Mitter und Vater tragen.
Die erkrankten Kinder waren zum Forschen,
Werken, Spielen und dem Entdecken ihrer kreativen
Potenziale eingeladen. Die gesunden Geschwister
entdeckten gemeinsam, was stark machen kann
in Situationen der Trauer, des Zorn, der Mutlosig-
keit. Ein Klinikclown brachte alle Seminarteil-
nehmer zum Lachen. Als zusatzlicher Kooperations-
partner zu buss-Kinder e.V. kam das Kinderhospiz
Allgau e.V. hinzu - und damit weitere Familien
aus dem Einzugsbereich des kiinftigen stationaren
Kinderhospizes im Allgau.

Ein besonderes Augenmerk liegt auf Angeboten
fir erkrankte Kinder und deren Brider und
Schwestern. Im Workshop ,,Feuer, Wasser, Erde”,
zu dem die erkrankten Kinder und Jugendlichen
in diesem Jahr zum zweiten Mal eingeladen waren,
stand die Wahrnehmung mit allen Sinnen im
Mittelpunkt. Die Vielfalt der Angebote sollte
garantieren, dass fur jeden etwas dabei war.
Zunachst wurde mit Filz gearbeitet. Das Zupfen
der Wolle ging uiber in streichende Bewegungen
mit warmer Seifenlauge. Neben den Handen war
hier auch die Nase angesprochen, zu ihr gelangt
der Duft der Schafwolle und der Seife. Es ent-
standen Klangkugeln und umfilzte Steine aus
eingefarbter Wolle. Das Stampfen im Lehm mit
nackten FliBen, das Formen von Daumenschalchen
aus Ton und das Bemalen von gefundenen Asten
mit Fingerfarbe oder Pinsel und das Backen von
Stockbrot waren nur einige Aktivitaten an diesem
Wochenende. Der Workshop fand drauBen in der
Jurte statt, wo wir im Kreis um eine Feuerschale
saBen: Kinder und Jugendliche, ehrenamtliche
Betreuer und zwei Krankenschwestern sowie die
(Kunst)padagogen.
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Fachseminare fiir Haupt- und Ehrenamtliche
Fachseminare fiir ehrenamtliche Hospizmitarbeiter,
fur Lehrerinnen und Lehrer an Sonderschulen und
Fachkrafte aus unterschiedlichen Berufsgruppen sind
die zweite Saule der Seminarangebote des Vereins.
Sie haben sich aus den konkreten Anfragen und
Bedirfnissen von Menschen entwickelt, die lebens-
verkirzend erkrankte Kinder begleiten oder in die
Kinderhospizarbeit hineinwachsen mochten. Wie hat
sich Kinderhospizarbeit in Deutschland entwickelt?
Wie konnen die Themen Abschied, Tod und Trauer
in den Unterricht eingebracht werden, wie konnen
wir erkrankten Schulern und Mitschulern zur Seite
stehen? Welche Moglichkeiten der Begleitung der
Familie und der Geschwister konnen hilfreich auf
deren Lebensweg sein? Dies sind nur einige Aspekte,
die in den Fachseminaren beleuchtet werden. Die
Referentinnen und Referenten bringen fundiertes
Erfahrungswissen iiber die Grundsatze und Beson-
derheiten der Kinderhospizarbeit in Deutschland,
Uber die Bediirfnisse von betroffenen Kindern und
deren Familien und uiber Trauerphasen und Rituale
aus ihrer beruflichen und Lebenspraxis mit.

Aktive Vereinsmitglieder leisten unglaublich
viel

Beeindruckend ist, dass sich Ehrenamtliche gewinnen,
begeistern lassen im Dienst an der gemeinsamen
Sache. Das beginnt beim Produzieren und Eintiiten
der Seminarflyer im Buro in Olpe, manchmal in einer
Auflagenhohe von bis zu 1000 Stiick, beim Verteilen
von Infomaterial auf Messen und bei Benefizver-
anstaltungen. Aktive Mitglieder diskutieren und
entwickeln erste Seminarideen weiter, feilen mit
mir an sprachlichen Formulierungen fur Seminar-
ausschreibungen, wirken mit an der grafischen
Gestaltung von Flyern. Und es sind Ehrenamtliche,
die - oft mehrmals im Jahr - ein Wochenende fiir
die Begleitung eines erkrankten Kindes oder gesunder
Geschwister da sind. Ihnen ist es zu verdanken,
dass die 1:1-Betreuung der erkrankten Kinder

zum ,,Markenzeichen" der Seminare werden konnte.
Meist sind es junge Frauen und Manner (die allerdings
in der Minderheit), die mit Freude, Hingabe und
einem hohen Verantwortungsbewusstsein ein Kind
begleiten, sich ihm behutsam und respektvoll zu-
wenden: Unterstiitzung im Seminar wo notig,

Hilfe beim Essen, Sondieren, Flurwachen am
Abend gehoren zu so einem Wochenende dazu.

Neue Kooperationen verbreitern die Basis
In den letzten 2 Jahren war es moglich, eine Reihe
neuer Kooperationen mit Tagungshausern verstreut
Uber ganz Deutschland aufzubauen. Im Jahr 2006
werden weitere hinzukommen. In Altenkirchen im
Westerwald, in Hofgeismar bei Kassel, in Koln und

Wuppertal sowie in Isny im Allgau konnten,
zusatzlich zu Einrichtungen im engeren Umfeld
von Olpe, funktionierende Formen der Zusammen-
arbeit entwickelt werden. Diese Kooperationen
beinhalten in der Mehrzahl der Falle, dass das
Tagungshaus aktiv mit einsteigt in die Vorbereitung,
Finanzierung, Werbung und Durchfiihrung der
jeweiligen Veranstaltung. Auf diese Weise sind
wir im Buiro spiirbar von bestimmten Arbeiten wie
dem Erstellen und Versenden von Flyern entlastet.
Wir haben Anteil an o6ffentlichen Geldern in Form
glinstiger, weil staatlich oder kirchlich gesponserter
Teilnehmerbeitrage. Studienleiter der Tagungs-
hauser lassen ihr Know-how in die Vorbereitung
und Durchfiihrung der Veranstaltungen einflieRen.
AuBerdem ist damit ein Stiick Offentlichkeitsarbeit
und Vernetzung verbunden. Unsere Angebote
werden uber die Verteiler der Kooperationspartner
in neue Kontexte transportiert. Natiirlich gibt

es noch weile Flecken auf der Landkarte. So sind
wir bisher in Berlin und Norddeutschland noch
nicht mit eigenen Seminaren vertreten. Aber auch
hier werden sich engagierte Menschen und konkrete
Anknupfungspunkte finden, um in die Seminararbeit
einzusteigen.

Im Januar 2006 wird es, in Zusammenarbeit mit
Multiplikatoren aus Sachsen, erstmalig in einem
neuen Bundesland ein Seminar fir Sonderschul-
lehrer und ein Seminar fiir Mitarbeiter in Kranken-
hausern in der Evangelischen Akademie MeiRen
geben.

Griindung der Kinderhospizakademie

Weil die Seminararbeit so viel Anklang fand

und von den Mitgliedern so tatkraftig mit getragen
und innovativ gestaltet wird, beschloss die
Mitgliederversammlung im Mai diesen Jahres,
die eingangs geschilderte Idee einer eigenen
Akademie umzusetzen und die ,,Kinderhospiz-
akademie” zu griinden. Sie arbeitet inzwischen
unter dem Dach des Deutschen Kinderhospizvereins.
Das Seminar- und Bildungsangebot ist in die
Akademie uberfiihrt worden.

Die Kinderhospizakademie wird ganz bewusst
ohne eigenes Tagungshaus arbeiten, um ihre
Veranstaltungen bundesweit und nah an den
Wohnorten der Familien anbieten zu konnen.
Hierzu sollen weitere Kooperationspartner ge-
wonnen werden, die Uber eigene Tagungshauser
verfligen, der Kinderhospizidee gegentiber offen
sind und uns personell und finanziell unterstiitzen.



Akademien sind nicht zwangslaufig an ein Haus
gebunden. So gibt es Bildungseinrichtungen, die den
Charakter einer Akademie haben, nur ohne eigenes
Haus. Merkmale sind: ein qualitativ gutes, vielfaltiges
Programm, innovative Seminare mit Vorreiterfunktion,
eine hohe Nachfrage, Ideengeber und inspirierende,
kreative Menschen, die sich je nach ihren Fahigkeiten
und Moglichkeiten im Dienst der gemeinsamen Sache
engagieren. Und natirlich Sponsoren, die das Ganze
finanziell absichern.

All dies findet sich im Bildungsangebot des Vereins
wieder, so dass nach 2 Jahren Aufbauarbeit,
gemeinsam mit Betroffenen, dem Vorstand und
Ehrenamtlichen der Deutsche Kinderhospizverein
einen neuen Schritt gegangen ist und eine Leerstelle
besetzt hat. Denn eine Kinderhospizakademie gibt
es bisher noch nicht. Wir mochten selbstbewusst mit
dem Wissen und den Erfahrungen der Eltern sowie
der haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter in die Offentlichkeit gehen, bundesweit.
Wir haben die Kompetenz, die Federfuhrung zu
Ubernehmen. Dabei verfolgt die Kinderhospizakademie
drei Ziele:

> Eltern sind die Fachleute fir ihre erkrankten

und gesunden Kinder - und fir ihre personliche

und familiare Lebenssituation. Oft bringen sie
langjahrig gewachsenes Erfahrungswissen mit,

sind Experten in Sachen Kinderhospizarbeit.

Ihre Bediirfnisse, Erfahrungen und Sichtweisen zum
Ausgangspunkt fur die inhaltliche Akzentsetzung in
Seminaren zu nehmen, erscheint uns unverzichtbar.
Mit diesem Ansatz, aus eigenem Erleben und eigener
Betroffenheit heraus Inhalte zu entwickeln, haben
wir eine hohe Fachkompetenz aufgebaut, die wir
bundesweit anbieten mochten.

> Erkrankte und gesunde Kinder und Jugendliche
sollen kiinftig aktiv mit ihren Sichtweisen, Wunschen
und Kompetenzen in die Entwicklung und Umsetzung
von Freizeiten, Workshops und Seminaren einbe-
zogen werden. Hierzu soll ein ,,Arbeitskreis Kinder"
eingerichtet werden.

> Die Vernetzung mit uns nahe stehenden Organi-
sationen wie dem Kinderhospiz Lowenherz und
dem Kinderhospiz Allgau e.V., dem Bundesverband
fir Korper- und Mehrfachbehinderter, den Selbst-
hilfegruppen LEONA e.V. und buss-Kinder e.V. in
Form gemeinsamer Seminare, wie sie bereits ange-
laufen ist, aber auch mit ambulanten Kinderhospiz-
diensten sowie anderen Bildungstragern soll aus-
gebaut und verstetigt werden.

> Beruihrungsangste in der Gesellschaft gegeniiber
dem Thema ,,Kind und Tod" und damit auch
gegeniiber den betroffenen Kindern und ihren
Familien sollen abgebaut, die Bereitschaft und
Fahigkeit zu akzeptierender und solidarischer
Begleitung gestarkt werden.

Die Kinderhospizakademie wird zum Jahresende
von den erkrankten Kindern und ihren Briidern
und Schwestern eroffnet.

Warum es die 1. Deutschen Kinderhospiztage
gibt

Die Kinderhospizarbeit ist in Deutschland an
unterschiedlichen Orten von betroffenen und
engagierten Menschen auf den Weg gebracht
worden- ambulant und stationar. Mit den 1.
Deutschen Kinderhospiztagen wollen wir unter
dem Motto ,,Begleitung auf dem Lebensweg" diesen
Entwicklungen Rechnung tragen und Moglichkeiten
der Information und des Austausches anbieten.

Wir wollten keine wissenschaftliche Fachtagung,
in der die Experten unter sich liber Kinderhospiz-
arbeit debattieren und uber die Betroffenen statt
mit ihnen reden. Vielmehr soll das Programm

alle ansprechen: Hospizmitarbeiterinnen und -
mitarbeiter, betroffen Eltern und Ehrenamtliche,
Mitarbeitende im Sozial- Gesundheits- und
Erziehungsbereich, in Wohlfahrtsverbanden, Kirchen
und Selbsthilfegruppen, in einschlagigen Verbanden,
Verwaltungen und Stiftung sowie interessierte
Vertreter unterschiedlicher Medien.

Wir mochten das breit gefacherte Erfahrungswissen,
das aus der Praxis der Kinderhospizarbeit, im
Austausch und in der Zusammenarbeit mit
betroffenen Familien erwachsen ist, noch mehr

Menschen nahe bringen.
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Bei der Entwicklung der Programminhalte wurden
deshalb die Bedurfnisse und Sichtweisen betroffener
Eltern aufgenommen, um sie einer breiten Fach-
offentlichkeit zuganglich zu machen. Wir wollen
Kinderhospizarbeit in der Breite bekannt machen:
in Friihforderstellen und heilpadagogischen Ein-
richtungen, in Wohlfahrtsverbanden und Ministerien,
im Selbsthilfekontext, an Universitaten und Fach-
hochschulen sowie in der medialen Offentlichkeit.

Seit Jahresbeginn sind viele Menschen an der
Vorbereitung beteiligt. Intensive Uberlegungen
gingen voraus, bevor ein passendes Plakat samt
Motto entworfen waren, der Seminarflyer die jetzige
Form angenommen hatte. Ehrenamtliche haben
mitgearbeitet an der Entwicklung eines Verteilers,
der 5000 Adressen umfasst, haben uns bei
allgemeinen Birotatigkeiten unterstiitzt. Andere
haben bei sich vor Ort Flyer verteilt und Plakate
aufgehangt, beispielsweise an Sonderschulen in
Krankenhausern und Fruhforderstellen. Und auch
die Durchfiihrung der Kinderhospiztage ware ohne
die Unterstutzung von Ehrenamtlichen nicht denkbar.
Eine Veranstaltung mit bis zu 500 Menschen erfordert
die Arbeit von zahlreichen Helferinnen und Helfern
mit unterschiedlichsten Aufgaben, die nicht selbst
an der Veranstaltung teilnehmen, sondern dafiir
Sorge tragen, dass die anderen miteinander ins
Gesprach kommen konnen.

Seit einigen Wochen gehen taglich Anmeldungen zu
den Kinderhospiztagen ein. Sie lassen Ruckschliisse
darauf zu, wen wir mit den Kinderhospiztagen

erreichen. Die meisten Anmeldungen kommen bisher
aus dem Umfeld der Hospizarbeit, gefolgt von

betroffenen Mittern und Vatern, von Lehrerinnen
und Lehrern an Sonderschulen und Mitarbeitern in
Kinderkrankenhausern - aber auch von Mitarbeiten-

den im Wissenschafts-, Verwaltungs- und Politik-
bereich. Rund ein Viertel der Angemeldeten sind
Mitglieder im Deutschen Kinderhospizverein. Es
zeichnet sich ab, dass nicht nur die erhofften vier
bis finfhundert Menschen im Oktober nach Koln
kommen werden, sondern dass auch die ,,Mischung”
so sein wird, dass der angestrebte breite Dialog,
weit Uber die eigenen Reihen hinaus, Realitat wird.

Je mehr es gelingt, Beriihrungsangste in der
Gesellschaft gegenuber dem Thema ,,Kind und Tod"
abzubauen, umso mehr kann die Begleitung auf
dem Lebensweg gelingen. Wenn die Inhalte der
Kinderhospizarbeit und die Erfahrungen und
Bediirfnisse der Eltern allgemein bekannter werden,
profitieren hiervon wiederum die Familien in ihrem
Alltag.

« Edith Droste



Ein besonderes Seminar

Ein Wochenende Zirkus

Den AnstoB, an dem Zirkusworkshop
anlasslich des 15-jahrigen Bestehens des Kinder-
hospizvereins teilzunehmen, gab meine 13-jahrige
Tochter Lisa. Als unser Sohn Stefan (MPS, Typ Il)
1994 im Alter von elf Jahren starb, war Lisa
dreieinhalb Jahre. Bewusst kann sie sich nicht
mehr an Stefan erinnern, hat aber immer viel
gefragt und gerne Fotos angeschaut. Als ich letztes
Jahr mit ihr bei der Jahrshauptversammlung in
Bensberg war, zeigte sie sich vor allem von den
kranken Kindern fasziniert und auBerte den Wunsch,
einmal bei der Betreuung helfen zu wollen.
Also meldete ich uns beide fiur das Seminar vom
5.5.2005 bis 7.05.2005 in der Akademie Biggesee
an. Der Rest der Familie - mein Mann und meine
20-jahrige Tochter Sonja- wollten erst zur 15-
Jahr-Feier nachkommen.

Ich hatte schon ein etwas mulmiges Geflihl
in der Magengegend. Wie wiirde es wohl sein,
wieder Kinder mit Stefans Krankheit zu sehen?

Bei der Feier zum 10-jahrigen Bestehen haben mir
von allen die kleinen noch sehr lebendigen und

lebensfrohen Kinder schwer zugesetzt. Sie erinnerten
mich so sehr an die guten Zeiten in Stefans Leben.

Als wir ankamen, stellten ich erst einmal fest,
dass ich fast keinen mehr kannte und auch kein Kind
in Lisas Alter da war. Hoffentlich ging das gut!
Nach dem Abendessen stellten sich die funf Leute
vom Zirkus Pompitz mit einer kleinen Kostprobe
ihres Konnens vor. Am nachsten Tag sollten wir alle
Bereiche selbst kennenlernen und am Samstagabend
bei eine Zirkusauffuhrung mitwirken. Auf den
nachsten Morgen waren wir dann sehr gespannt.

Nach dem Fruhstuck wurden wir in Gruppen
eingeteilt, wobei kranke und gesunde Kinder,
Betreuer und Eltern zusammen in den Gruppen
waren. Jede Gruppe hatte dann Gelegenheit die
verschiedenen Bereiche des Zirkuslebens kennen-
zulernen. Lisa und ich begannen mit dem Seiltanz,
danach zog uns der wunderbare Clown Pom in seinen
Bann; der Zauberer hatte es kurz vor dem Mittagessen
mit uns etwas schwer.

Nach einem guten Essen und einer anschliefenden
Mittagspause haben wir noch jongliert (hier wollte
Lisa gar nicht aufhoren) und uns die Fakirtechniken
angesehen.

Die Zirkusleute waren alle unheimlich nett und
verstanden es, auch die kranken Kinder miteinzu-
beziehen. So konnte der kleine Dominik nicht genug
von Seiltanz bekommen und stand beim Fakir mit
nackten FuBen in einem Scherbenhaufen aus vierzig
Weinflaschen. Nils konnte mit Hilfe des Jongleurs
recht gut mit dem Diabolo umgehen.

Chﬁnce
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Am Nachmittag sollten wir uns dann entsprechend
unseren Neigungen und Talenten (?) fiir eine Gruppe
entscheiden. Erfreulicherweise waren alle Gruppen
etwa gleich groB, so dass keiner Uiberredet werden
musste, in eine andere Gruppe zu wechseln. Jetzt
waren die Gruppen auch viel gemischter und die
einzelnen Familienmitglieder gingen teilweise
unterschiedliche Wege. Lisa entschied sich - wie
von mir erwartet - fur das Jonglieren und da sie
sich wiinschte, dass ich mit ihr zusammenblieb,
begleite ich sie, obwohl ich gerade hierfiir wohl
vollig untalentiert war.

Aber ,,Kopi" hatte auch fir die weniger
Begabten das richtige Programm, so dass auch alle
bei der fur Samstagabend geplanten Auffiihrung
mitmachen konnten. Alle hatten riesig viel SpaB
und manch einer entdeckte verborgene Talente.
So gelang es mehreren, zwei Teller gleichzeitig zu
drehen; ich war allerdings schon damit zufrieden,
ab und zu einen Teller auf dem Stock drehen zu
konnen.

Jede Gruppe bereitete sich auf die Auffiihrung am
Samstagabend vor, die Auftakt zur 15-Jahr-Feier
des Deutschen Kinderhospizvereins war.

Alle waren auf der Biihne. Da keiner wusste, was
die anderen Gruppen vorfiihren wiirden, war es
richtig spannend zuzusehen. Erstaunlich war, dass
alles in der kurzen Zeit vermittelt worden war.
Insgesamt dauerte die Zirkusshow uber 1,5 Stunden.
Wir sahen wunderbare Clownerien, nackte Bauche
auf dem Nagelbrett und in dem Scherbenhaufen;
hier stand sogar noch eine Frau auf dem Rucken des
Mannes usw.

Zwischendurch hielt Magret Hartkopf die Festrede
anlasslich des 15-jahrigen Bestehens. Zur Feier
waren auch noch viele weitere Vereinsmitglieder
gekommen, vor allen auch einige, die ich aus der
Griinderzeit des Vereins noch kannte. Wie schon
war es, sie wiederzusehen!! Nach dem hervor-
ragenden Buffet, u.a. mit einer sensationellen
Eiskreation als Nachtisch, zeigten die Zirkusleute
in einer etwa halbstiindigen Show noch einmal ihr
Konnen. Zuvor hatten sie Diabolos, Jonglierteller
und Luftballons (aus denen man Tiere, Blumen etc.

basteln kann) verkauft. Nicht nur die Kinder waren
begeisterte Kunden, auch viele Erwachsene wollten
wohl zu Hause weiter liben.

Nach der Show gingen die Erwachsenen iiberwiegend
in die Bar zum Klonen. Die Diskomusik in der Halle
war vor allem den Kindern vorbehalten.

Insgesamt war es ein sehr gelungenes Wochenende.
Obwohl ich zu Beginn des Seminars kaum noch einen
kannte und eine der Wenigen war, die ohne krankes
Kind an dem Seminar teilnahm, bekam man nicht
nur wahrend des Workshops schnell Kontakt zu den
anderen Familien. So waren auch alle Abende sehr
kurzweilig. Lisa hat sich auch sehr wohl gefiihrt,
obwohl kein Kind in ihrem Alter an dem Workshop
teilgenommen hat.

Zehn Jahre nach Stefans Tod ist fur mich
jetzt auch der Abstand groB genug. Ich konnte
das Wochenende genieBen. Sicher kamen viele
Erinnerung wieder hoch, aber sie tun jetzt nicht
mehr so weh wie noch vor fiinf Jahren.

 Beate Krieger

Auf der Anreise habe ich mir Gedanken gemacht,
ob Zirkus etwas flir mich ist. Am ersten Abend war
ich noch skeptisch. Doch dann gefiel es mir immer
besser. Fiir jeden war etwas dabei. Es gab Jonglieren,
einen Clown, den Seiltanz, den Fakir und einen
Zauberer. Ich fand es toll bei der Betreuung der
kranken Kinder zu helfen, weil ich das mit meinem
Bruder nicht erlebt habe. Die kranken Kinder waren
immer dabei. Den Kindern, denen es noch gut ging,
haben die Zirkusleute bei den Tricks geholfen.

Ich fande es toll, wenn ich bei einer anderen
Veranstaltung ein Kind betreuen diirfte, auch
wenn es sicher nicht leicht ist.

« Lisa Krieger



Ein besonderes Seminar

Ein Wochenende Zirkus

Es war Donnerstag der, 5.5.2005 und
ein ganz besonderes Wochenende lag vor uns.
Unsere Crew hatte drei Tage Zirkusprojekt fur
Kinder mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung
und deren Familien vorbereitet. Mit gemischten
Gefihlen fuhr ich an diesem Donnerstag mit.
Was kommt auf uns zu? Wie gehen wir mit dieser
besonderen Situation um?

Dort angekommen verwandelte sich die politische
Akademie unter unseren Handen in einen grofen
Zirkus. Dieser Wandel wurde mit Staunen und
begeisterten Emotionen der anreisenden Teil-
nehmer belohnt. Die Arbeit mit den Menschen
begann und zeigte sich in den gemeinsamen
Stunden in jeglicher Hinsicht positiv.

Gepragt von einem offenen und warmen Mit-
einander brachten sich alle ganz und gar ein, so
dass ich von dem Gefiihl einer groBen Zirkus-
familie sprechen darf, getragen von Wert-
schatzung und Menschlichkeit. Gemeinsames
Tun wurde durch die Freude und das Interesse
aller Teilnehmenden zur Wohltat. Der ,,Zauber
des Augenblicks” war allgegenwartig.

Wir als Trainer entdeckten Seiten an uns, die nur
hier hervorgebracht werden konnten. Das Finale
als Zirkusvorstellung mit allen Teilnehmern vor
geladenen Gasten ist ein bleibendes Ereignis.
,»Ich bin froh und gliicklich hier mit meinem kranken
Kind teilgenommen zu haben. Nie werde ich den
Glanz und Stolz in den Augen meines Kindes ver-
gessen. Eine Entschadigung fiir das, was schon war
und in Zukunft an Sorgen und Kummer noch auf
uns zukommen kann!”, so eine Teilnehmerin zu
mir.

Offenheit und Herzlichkeit erreichten
alle und so wurde der so oft schwere Alltag mit
ein wenig Sonnenschein beschenkt.

Ich sage danke, dass ich dabei sein durfte!
Ein Wochenende, das meine Zirkuscrew und
ich nicht vergessen werden!!

» Kaptin Chaos Ulrike Riiter vom Zirkus
und Variete Pompitz

Chﬁnce
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"Wenn ein Schiiler stirbt -

Wir miissen Abschied nehmen"
Altenkirchen 15.-17. April 2005

Bericht und Gefiihle von zwei teilnehmenden
Lehrerinnen einer Schule fiir Korper-
behinderte:

"Ich mochte nicht essen!”

"Sven, du musst essen! Du bist doch schon so diinn.”
"Du musst mir helfen, ich kann es nicht mehr allein.”

Sven. Mein ehemaliger Schiiler. Er war krank,
Muskeldystrophie Typ Duchenne. Sven ist jetzt
zwei Monate tot.

Es war ein Freitagmorgen, 8.15 Uhr. Der Unterricht
sollte gleich losgehen. Ich lief durch unsere Schule,
da begegnete mir eine ehemalige Schiilerin und
Mitschiilerin von Sven. "Frau Kutzner, eine Nachricht!
Sven ist gestern Nacht gestorben!”

Da stand ich nun. Meine jetzige Klasse wartete auf
mich. "Sei jetzt stark! Du musst zum Unterricht!
Wo wollte ich noch mal hin? Etwas kopieren?

Nein, meine Kollegin fragen, ob sie Samba-Musik
fiir mich hat! Richtig, sie hat immer alles!”

Auf dem Flur traf ich eine Freundin. "Was hast
du?” Da sprach ich die Worte aus: "Sven ist tot.”
Dann tibermannte mich alles. Ich war (iberfordert
und fiihlte mich sehr hilflos. Dass der Tod von
Sven mich so "umhaute”, obwohl ich ihn vor einem
halben Jahr in die Werkstatt fiir behinderte
Menschen verabschiedet und ihn seitdem nicht
mehr gesehen hatte, machte mir Angst. Fragen
und Gedanken iberrollten mich. Und ich verbot
mir, richtig traurig zu sein: "Er war nur dein
Schiiler!" Doch der Verlust nagte in mir.

Da kam mir Frau Gohl auf dem Flur entgegen
und zeigte mir den Informationszettel fiir eine
Fortbildung mit dem Namen "Wenn ein Schiiler
stirbt." Mit dem Bedilirfnis, Hilfe und Trost zu
erhalten, und Sven immer im Hinterkopf, meldete
ich mich schlieflich an. Vor allem wollte ich mich
selbst besser verstehen.

Dann fuhren wir am Freitag, dem 15. April mit
recht gemischten Gefiihlen nach Altenkirchen.
Einerseits mit Beflirchtungen, dass das Thema

zu religios bzw. zu psychologisch aufbereitet wird,
andererseits mit der Unsicherheit, ob man sich auf
eine Fortbildung mit so einem Thema "freuen”
darf. In der Evangelischen Landjungendakademie
angekommen, wurden wir nach dem Ankommen
und Auspacken mit einem leckeren und unter-
haltsamen Abendessen begriiBt.

Ein erstes Kennenlernen sowie ein erster Austausch
fand bereits hier statt. Die BegriiBung der Gruppe
durch die beiden Moderatorinnen Frau Weber und
Frau Papenburg, die sich gleichzeitig als gelungene
Einstimmung auf das Thema entpuppte, war sehr



angenehm. Wir sollten uns den Gegenstand aus
einer groBen Auswahl von Gegenstanden aussuchen,
den wir mit dem Thema Tod in Verbindung bringen.
Es gab Kerzen, Muscheln, Schmetterlinge, Steine,
Karten, Kreuze, Engel u.v.m. und jeder Teilnehmer
stellte sich anschlieBend vor und begriindete seinen
gewahlten Gegenstand.

Jetzt bin ich gleich dran. Mir fillt es schwer,
zu erzdhlen. Das hdtte ich nicht gedacht.
Was erwarten sie blof von mir?

Im Verlauf der Runde fiillte sich das in der Mitte
ausgebreitete Tuch mit vielen kleinen Dingen und
dort blieben sie gemeinsam mit einem Blumenstrauf
und einer Kerze das ganze Wochenende stehen.
AnschlieBend konnte, wer wollte, den Tag mit
einer Meditation ausklingen lassen. Der Freitag
lieB uns geniligend Zeit zum Ankommen, zum
Kennenlernen und zur Einstimmung auf das Thema.
Der Samstag begann mit einem Zitat, das uns
sehr gut in Erinnerung bleiben wird "Trauer ist
die Patin jedes Abschieds". Wir sollten Reaktionen
und Gefiihle aufschreiben, die wir bei uns und
bei anderen Menschen in Trauer beobachtet haben
und uns anschlieBend mit einem Partner daruber
austauschen.

Okay, was fdllt mir ein? Erstens Uberforderung,
Wut, Angst, unendlich traurig, es nicht wahrhaben
wollen, Sven hat den Kampf verloren, ich konnte
nicht helfen.

Es folgte ein kurzer Theorieteil der beiden Mode-
ratorinnen iiber die Phasen der Trauer. Sie legten
ein Seil um unsere, mit den Gegenstanden ge-
staltete Mitte des Raumes, und symbolisierten uns
damit, dass Trauer kein gradliniger Weg sondern
eher ein offener Kreislauf bzw. eine Spirale ist.
Frau Weber legte die vier Phasen um das Seil
und wir haben daraufhin unsere Reaktionen
zugeordnet.

Alle Stichworte von mir sind traurig und eher
negativ ... Ich befinde mich wohl am ehesten in
den ersten Phasen.

Dabei wurde noch einmal deutlich, dass Trauer
nicht eindimensional und gerade verlauft. Die
meisten festgehalten Reaktionen waren die, die
wir zu Beginn der Trauer erleben. Nur ganz wenigen
war klar, was die "letzte" Phase beinhaltet.

In diesem Zusammenhang blieb eine weitere
Aussage bei uns hangen, namlich, dass es einem
nach dem Tod eines Menschen zwar irgendwann
wieder gut geht, aber auf einem anderen Niveau.

Frau Weber verdeutlichte uns daraufhin mit einem
Gang um das Seil sehr eindrucksvoll, dass Trauer
langsam und schnell verlaufen kann, man in Trauer
verharren kann, Riickschritte durchlauft und wieder
vorwarts kommen kann.

Die Tatsache, dass jeder Abschied Trauerarbeit ist
und dass eben dieser Weg so wichtig und notwendig
ist, beruhigt mich. Es ist neu flir mich ...

... Dann muss ich also keine Angst bekommen,
wenn ich in weiter Ferne noch mal Geftihlsausbriiche
kriege ... Ich befinde mich trotzdem nicht unbedingt
in der zweiten Phase ... Wie beruhigend, eines
Tages bin nicht mehr nur traurig, wenn ich an
dich denke ...

Nach einer Pause ging es in Kleingruppen weiter.
Wir bekamen Thesen bezliglich Trauer von Kindern
und sollten diese in der Gruppe diskutieren.
Spannend und emotional wurde es dann in den
Rollenspielen. Zwei Gruppen, Lehrer und sterbende
Schiiler standen sich gegeniber und haben sich
unterhalten. Das Schweigen der Lehrer, bedingt
durch Hilflosigkeit und Unsicherheit, entsprach
wabhrscheinlich leider der Realitat.

Aha, hierbei habe ich anstatt zu schweigen
immer mit Sven diskutiert (iber sein Essen oder
so ... Meine eigene Unsicherheit?

In einem zweiten Rollenspiel stellten wir symbolisch
die "Unbeschuhten” und die "Maskierten" dar und
erarbeiteten anschlieBRend dazu Vergleiche in Bezug
auf Lehrer und sterbende Schiiler.

Sven war auch hilflos ...

Cthiuence
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Am spaten Nachmittag folgte der fiir uns fast
wichtigste Teil des Wochenendes. Unsere Aufgabe
war es, uns in Kleingruppen iiber die Moglichkeiten
und Grenzen der Begleitung von sterbenden Schiilern
auszutauschen. Die Moglichkeiten wurden auf griine
Blatter geschrieben und um das Seil gelegt, die
Grenzen auf orange Blatter in einem auBeren
Rand um sie herum. Es war gut und hilfreich,

die Moglichkeiten zu lesen, aber es war fur uns
auch wichtig, dass verdeutlicht worden ist, wann
und wie wir als Lehrer an unsere Grenzen stoBen.

»Der Schiiler muss dir zeigen, dass er dich als
eine Art Sterbebegleiter akzeptiert und aussucht.”
- Was fiir eine grofie Erkenntnis! Ich fiihle mich
von Druck befreit.

Nach dem leckeren Abendessen boten uns die beiden
Moderatorinnen an, ihren sehr personlichen Tage-
buchinhalten zu lauschen. Dafiir, dass sie uns an
ihrer Situation auf diese Weise haben teilhaben
lassen, mochten wir ihnen nochmals danken.

Wiahrend der Lesung habe ich gemerkt, wie viel sich
bei mir im Laufe des Tages angestaut hatte. Ich
war sehr traurig und von allem sehr liberwiiltigt
und dann froh, dass ich mich erstmal zurlickziehen
konnte und fiir mich sein konnte. Das Durchatmen
tat gut.

Der Samstagabend klang spater bei einem Bierchen
gemiitlich aus. Die Stimmung war vielleicht aufgrund
der Inhalte des Tages letztendlich lustig. Der Sonntag
stand unter dem Thema "Rituale”. Dazu teilten wir

uns wieder in vier Gruppen auf. Die erste Gruppe
beschaftigte sich mit dem Thema: Ich habe
erfahren, dass ein Schiiler meiner Klasse
gestorben ist. Wie sage ich es meiner Klasse?
Die zweite Gruppe fragte sich, inwieweit die
Schule und die Klasse die Beerdigung mitge-
stalten konnte. Die dritte Gruppe iiberlegte
nach Moglichkeiten, den verstorbenen Schiler
innerhalb der Schule und Klasse in Erinnerung
zu halten und die vierte Gruppe beschaftigte
sich mit der Elternarbeit. Die Gruppenarbeit
war sehr effektiv, wir fanden viele Moglichkeiten
und hatten gute Ideen.

ich sehe, ich habe viele Moglichkeiten, mir
selbst und meinen Kollegen zu helfen.

Der Kreis schloss sich, es wurde Zeit, sich zu
verabschieden. Jeder Teilnehmer nahm seinen
Gegenstand aus der Mitte wieder zu sich und
reflektierte das Wochenende. Es gab durchweg
nur positive Resonanz. Nach einem letzten
gemeinsamen Mittagessen fuhren wir los, zuriick
in unseren Alltag.

Unsere Gruppe bestand vorwiegend aus
Sonderschullehrerinnen der Schulen fiir
Korperbehinderte, Geistigbehinderte und
Kranke. Zwei Teilnehmer unterrichten an einer
Schule fir Blinde und eine Lehrerin am
Gymnasium. Wir mochten an dieser Stelle
hervorheben, dass der Austausch zwischen allen
Teilnehmern durchgangig sehr intensiv und sehr
bedeutend fiir uns gewesen ist. Wir sind mit
Unsicherheit und Beflirchtungen angekommen
und sind mit sehr vielen Informationen und
Gefiihlen sowie der Absicht, damit gut ausge-
rustet, an unserer Schule etwas in Sachen
Trauerarbeit zu bewegen, nach Hause gefahren.
Ein rund um gelungenes und wertvolles
Wochenende!

Vielen Dank und machen Sie bitte weiter!

Sven, das ganze Wochenende stand unter einem
Stern, und das warst du. Ich bin sehr dankbar,
denn ich bin nun ruhiger, erlaube es mir, um
dich zu trauern. Ich bin nicht mehr so hysterisch.
Es gibt keinen Schlussstrich, denn du bist
weiterhin da.

» Vanessa Gohl & Barbara Kutzner



Feuer, Wasser, Erde

Wahrend meines Praktikums beim
Deutschen Kinderhospizverein im letzten Jahr durfte
ich ein Wochenende planen, an dem lebensbe-
grenzend erkrankte Kinder und Jugendliche allein,
ohne Eltern, teilnehmen sollten. Daraus wurde
ein Musikworkshop, der im Dezember stattfand.
Nach der positiven Bilanz war klar, dass ein solches
Angebot auch in diesem Jahr wieder durchgefuhrt
werden sollte.

Um den Eltern eine Erleichterung zu
verschaffen und den Aufwand moglichst gering
zu halten, wurde es parallel zur Vatertour in
unmittelbarer Nahe angeboten. Inhaltlich war die
Entscheidung auf ein kreatives Angebot gefallen.

Da bereits auf dem 11. Familienseminar 2004
die Zusammenarbeit mit den Kunsttherapeuten
Catharina und Dieter Wagner sehr gut war, sollten
die Beiden den Workshop fiir die Kinder und
Jugendlichen auch dieses Mal inhaltlich gestalten.
lhr Vorschlag fiir das Seminar war, mit den
Elementen Feuer, Wasser und Erde zu arbeiten.

So erwarteten alle Teilnehmer, ob Kinder,
Jugendliche oder Betreuer, gespannt, was an
diesem Wochenende auf sie zukommen wiirde.
In einer Runde aus zehn Kindern und Jugendlichen,
je einem Betreuer, zwei (Kinder-) Kranken-
schwestern und den Referenten startete das
Wochenende am 1. Juli mit dem gemeinsamen
Abendessen und einer anschlieBenden Be-
griiBungsrunde, nach der alle gespannt dem
nachsten Morgen entgegenblickten.

Gearbeitet wurde in einer Jurte, die es ermog-
lichte, trotz des unbestandigen Sauerlandwetters,
im Freien zu arbeiten. Der zweite Tag begann
damit, dass gefilzt wurde, was die Wolle hergab.
Dabei entstanden kunstvolle Steine und Balle.
Weitergefuhrt wurde das Filzen nach einem
Waldspaziergang, bei dem Materialien gesammelt
wurden, die ebenso verarbeitet werden konnten
oder mit Farbe umgestaltet wurden. Das Feuer im
Zelt hielt dabei schon warm und ermoglichte am
Nachmittag Stockbrot zu machen, da so viel kreative
Schaffenskraft hungrig machte. Die Kinder und
Jugendlichen waren mit Eifer dabei und wurden
nach Kraften durch ihre Betreuer unterstutzt,
die wieder einmal ihre Zeit und ihr Engagement
ehrenamtlich zur Verfligung stellten. Dafiir bedanke
ich mich an dieser Stelle noch einmal ganz herzlich
bei ihnen.
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Selbst nach dem Abendessen waren viele Kinder
und Jugendliche noch nicht miide, an ihren
Kunstwerken weiterzuarbeiten. Andere waren
erschopft und gingen schlafen, damit sie am
nachsten Tag wieder neu gestarkt anfangen
konnten. Die Betreuer teilten sich immer ein
Zimmer mit einem Kind oder Jugendlichen.
Zusatzlich machte eine der Krankenschwestern
in den Nachten mehrere Rundgange, um sich zu
vergewissern, dass alle gut schliefen. Der letzte
Morgen begann mit verschiedenen Arbeiten aus
Ton und dem Bearbeiten von Specksteinen. In
einer abschlieBenden Runde konnten alle Kunst-
werke, die an diesem Wochenende entstanden
waren, noch einmal bestaunt werden, bevor es
daran ging sich von einander zu verabschieden
und die Kinder und Jugendlichen von den nach
und nach eintreffenden Eltern wieder abgeholt
wurden.

Flir mich war es wieder einmal ein Wochenende
mit ganz intensiven Begegnungen und der Er-
fahrung, dass in jedem Menschen ein Kunstler
steckt, dessen Kreativitat sich mit ganz einfachen
Mitteln und leichten Handgriffen entfalten lasst.
Am Schluss mochte ich auch den Eltern fiir ihr
Vertrauen danken, mit dem sie uns ihre Kinder
fiir ein Wochenende anvertraut haben und ihren
Kindern und auch uns als Betreuern diese intensiven
Begegnungen ermoglicht haben.

o Maria Wiethoff
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TWISTER -

das Geschwisterseminar 2004

Aus alt wird neu. In den letzten Jahren
hieB das Ganze noch Camp Balthasar, doch ein Camp
ist es ja nun doch nicht.
TWISTER: ein Wirbelsturm, geballte Energie, Chaos
- und doch sehr gezielt bewegt sich der Wirbelsturm.
Mal starker, mal schwacher, mal hinterlasst er
Trimmer, mal bleiben wichtige Erfahrungen ...
TWISTER: ein Spiel, Kinder kommen zusammen und
spielen miteinander, erproben ihre Geschicklichkeit,
ihre Fahigkeiten ...

Beide Elemente haben etwas mit dem neu gewahlten
Namen unseres Geschwisterseminars zu tun.

Die Kinder sollen Spall haben, gemeinsam wollen
wir spielen und zeigen, was jeder einzelne ,,so drauf”
hat. Geschwisterkinder sollen ein Wochenende die
ganze Aufmerksamkeit bekommen. Gemeinsam
erarbeiten wir zu unterschiedlichen Schwerpunkten
Situationen von Geschwisterkindern heraus.

TWISTER 2004 - Bericht von Felizitas

Das Seminar "Twister” ging 4 Tage lang,
von Donnerstag, den 5.8. bis Sonntag, den 8.8.2004.
Kinder im Alter von 8-16 Jahren waren herzlich
eingeladen. Am Donnerstag nach der Ankunft wurden
die Kinder in die Zimmer eingeteilt und lernten
bei einer Fiihrung vom Hausleiter Hans-Heiner das
Gelande kennen. Am Abend fielen alle von der,
mehr oder weniger, langen Fahrt erschopft in die
Betten. Am nachsten Morgen ging es vom Friihstiick
gestarkt in den, vom Haus zur Verfiigung gestellten,
Seminarraum. Es wurden Spiele zum Kennenlernen
gemacht und Erwartungen, Angste und die Tages-
planung besprochen. Am Vormittag wurde der erste
kreative Teil in Angriff genommen. Die Aufgabe war
wichtige Personen und Tiere in Form von Haribo-
figuren darzustellen. Nach dem Mittagessen durften
sich alle, nach einer kurzen Fahrt mit dem Auto,
im Waldbad erfrischen. Der Tag wurde mit einem
Lagerfeuer und Stockbrot beendet. Es war offen
gelassen, wann man ins Bett ging. "Hauptsache
ihr seid morgen fit", hieB es von den Betreuern.
Aber wie es dann kommen musste, uberschatzen

sich wohl alle ein bisschen, denn am Samstagmorgen
verschlief die ganze Gruppe. Der Morgen wurde
dann mit ein paar Spielen zum Wachwerden be-
gonnen. Danach wurde dann mit dem zweitem
kreativen Teil begonnen. Dieses Mal sollte man
eine sogenannte Vergangenheitsuhr herstellen.
Auf dieser sollten wichtige Personen und pragende
Erlebnisse der Vergangenheit zu sehen sein.
Am Nachmittag wurden dann noch Winsche und
Erwartungen fir die Zukunft auf einen grofRen
Pfeil aus Papier gemalt, geklebt und geschrieben.
Nach einer Pause zum Austoben wurde mit der
kleinen Geschichte "Ich bin ich” fur Ruhe gesorgt.
Danach war es den Kindern freigestellt sich selbst
zu beschéftigen oder das Tier aus Pappmaché
nachzubasteln. Spater wurde noch der Film
"lce Age" gezeigt um die Bande in Schach zu halten.
An diesem Abend wurde wie auch an dem Abend
davor eine so genannte Tagesschau veranstaltet.
Jeder kam zu Wort um zu loben oder auch zu
kritisieren, was den Tag uber gemacht wurde.

Am Sonntag hieB es: Tasche packen
und Zimmer raumen. Nach dem Friihstiick war
noch einmal ein Treffen mit Hans-Heiner angesagt.
Er hatte einige Spiele raus gesucht, die das Wir-
Gefihl starken sollten. Danach gab es noch ein
letztes Zusammenkommen der ganzen Gruppe
im Seminarraum. E-Mail-Adressen wurden ausge-
tauscht und noch einmal wurde gesagt, was jedem
Einzelnem besonders gut oder gar nicht gefallen
hatte. Nach dem Abschiedsgrillen ging es dann auf
die Heimfahrt.

Mir selber haben besonders die kreativen
Teile und die gemeinsamen Runden im Seminarraum
gefallen. Ich fand die Unterkunft nicht ganz so
toll, aber insgesamt war es ein sehr gelungenes
Seminar. Ich finde es toll, dass so etwas auch mal
fur Kinder angeboten wird.

» Ciao, Felizitas



Zeltlager 2005

Als Ole und ich auf dem Bauernhof
ankamen, waren schon viele Kinder da, und wir
konnten gleich schwimmen gehen. Danach hatten
wir eine Besprechung, was wir an den nachsten
Tagen machen wollten. Am Montag waren wir im
Kernwasserwunderland, wo wir auf alle Gerate
konnten. Am Besten fand ich die Wasserbahn - da
wurden wir alle ziemlich nass. Das Piratenschiff
war auch toll, einige trauten sich aber nicht da
rein. Am Dienstag hatten wir eine Stadtralley, bei
der wir .-etwas Schones- etwas GroBes- etwas
Leckeres, Essbares mitbringen mussten. Wir haben
einen See "mitgebracht”, weil er schon und grof
war. Am Mittwoch haben wir abends gegrillt. Es
gab auch Stockbrot, was bei einigen leider etwas
verkokelt war. Eins hat sogar richtig gebrannt.
Damit unsere Eltern uns liberhaupt wiedererkennen
wirden, waren wir am Donnerstag schwimmen und
wurden wieder richtig sauber. Am Freitag war
endlich schones Wetter-leider war unser Zeltlager
dann schon um. Wir haben ganz tolle Sachen
gemacht, u.a. T-Shirts bemalt, FuBball gespielt
und konnten jede Menge Punkte beim Losen des
Tagesratsels erzielen(da konnten wir z.B. Kiihe
melken).Siegerin wurde Isabella vom Hof HuBmann.
Mir hat es sehr gut gefallen, und ich freue mich
auf das nachste Zeltlager.

e Lena
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Gelebte Grenzen

Texte aus der Begleitung zweier
Kinder in ihrer lebensverkiirzenden
Erkrankung

Das Buch erscheint im Oktober 2005 bei
der hospiz verlag Wuppertal

von Petra Stuttkewitz

An dieser Stelle freue ich mich, ein
besonders Buch vorstellen zu konnen. ,,Gelebte
Grenzen" ist verfasst von Petra Stuttkewitz,
meiner Mit-Redakteurin von ,,Die Chance".
,Gelebte Grenzen" ist eine Sammlung von
Reflexionen, Gedichten, Bildern zum Leben
mit zwei Kindern, die an Mukopolysaccharidose
erkrankt sind.

Petra lasst uns Leser hier teilnehmen an einem
Leben, das aufgrund der Schwere der Belastung
und des Leids fir viele Menschen unlebbar erscheint.
Doch Petra zeigt uns genau das Gegenteil: Sie zeigt
mit ihren wahrhaftigen Texten, dass dieses Leben
ein ganz intensives und lebendiges Leben ist.

Das Buch enthalt zum einen Tagebucheintragungen,
die wahrend der Jahre mit den Kindern entstanden
sind (Roland ist heute 21 Jahre, Sandra 15 Jahre),
zum anderen Riickblicke auf diese Jahre aus heutiger
Sicht. Die Texte erfassen die schwere dunkle Zeit
der Diagnose: Gerade mal drei Monate liegen
zwischen den Mitteilungen der Arzte iiber Rolands
und Sandras Erkrankung, und Sandra ist zu diesem
Zeitpunkt ein Saugling. Welche unermessliche
Herausforderung fir eine junge Familie! Die Texte
zeigen, wie sich Petra dieser Zumutung des Lebens
stellt: am Anfang Uberwiegen die Verzweiflung, die
Not, die Angst. Aber diese Gefiihle verandern sich.

Petra lernt (wie sie es formuliert) das Leben so,
wie es sich ihr stellt, anzunehmen und zu diesem
Leben Ja zu sagen. Der Leser wird vor allem durch
die Gedichte in diesen Trauerprozess mit hinein
genommen und lernt die Vielfalt und Vielzahl der
Trauergeflihle kennen.

Und er lernt zwei Kinder kennen, zwei
individuelle Personlichkeiten, die das Leben ihrer
Mutter grundlegend gepragt und mit dafiir gesorgt
haben, dass Petra diesen Reifungsprozess durchlebt
hat. AuBerdem erfahrt er etwas iiber den Ehemann
und Vater: einmal direkt durch Petras Aussagen
(sie hat gelernt, dass Manner und Frauen unter-
schiedlich trauern und dass jeder seinen eigenen
Weg gehen muss) und durch die Bilder: Dieter
Stuttkewitz ist der Fotograf. Diese Fotos erganzen
die Gedichte auf harmonische Weise.

Das Buch ist ein wirkliches Lebens-Zeugnis:

Es gibt uns Lesern Zeugnis dariber, wie ein
schweres Leben den Menschen pragt und welches
Veranderungspotential dem Menschen inne wohnt.
Somit ist es auch ein Hoffnungszeichen.

Petra schreibt am Ende: ,,Dieser Umgang mit
unserer Lebenssituation ist mein personlicher und
mir vertrauter Weg. Dies gibt mir den Glauben,
dass ich es schaffen werde, nach dem Tod meiner
Kinder weiter leben zu wollen und zu konnen".
Genau das, liebe Petra, wiinsche ich dir und Dieter
von ganzem Herzen.

« Kornelia Weber



Offentlichkeitsarbeit

Auch im zurlickliegenden Jahr war der
Deutsche Kinderhospizverein wieder in Sachen
,Offentlichkeitsarbeit" rege unterwegs. Es gab
eine Vielzahl von Informationsveranstaltungen
und Informationsstanden im gesamten Bundesgebiet,
an denen wir den Verein mit seinen Aufgaben
vorstellten, lber die fiir uns wichtigen Inhalte
der Kinderhospizarbeit informierten sowie die
Kinderhospizidee transportierten.

Dabei gab es einige GroBveranstaltungen, wie
zum Beispiel die Messe ,,ConSozial" in Niirnberg
und die ,,Evangelischen Kirchentage" in Hannover.

Solche GroBveranstaltungen erfordern eine
zeitintensive Vorbereitung und verursachen natirlich
auch Kosten. Es miissen u. a. die Ausstattung des
Messestandes geplant, die Informationsmaterialien
ausgewahlt und erstellt sowie das Standpersonal
gefunden und eingewiesen werden. All dies muss
dann noch zu moglichst kostengiinstigen Konditionen
erfolgen, denn wir wollen als spendenabhangige
Organisation unbedingt sorgsam mit Kosten umgehen.

Nur durch die Vielzahl von ehrenamtlich tatigen
»aktiven" Vereinsmitgliedern ist es uns moglich,
uns bundesweit an Informationsveranstaltungen
und Informationsstanden sowie auf GroRveran-
staltungen kostengiinstig zu prasentieren.

Der Einsatz der Geldmittel fiir diese Offentlich-
keitsarbeit rechnet sich auf jeden Fall, denn nur
so erreichen wir eine Aufmerksamkeit bei vielen
Menschen und vor allem bei so genannten ,,Multi-
plikatoren”, die solche Veranstaltungen besuchen
und den Deutschen Kinderhospizverein, die Inhalte
unser Arbeit sowie die Kinderhospizidee trans-
portieren.

Die evangelischen Kirchentage in Hannover zeigten,
dass ein hohes offentliches Interesse fur Kinder-
hospizarbeit in Deutschland besteht, aber viele
Menschen mit dem Begriff noch recht wenig
anfangen konnen. Und genau da setzen wir mit
unseren an den Veranstaltungen ausgelegten
Informationsmaterialien und den vielen Gesprachen
mit interessierten Menschen an.

Und irgendwann wird unser Traum, dass Kinder-
hospizarbeit so bekannt wird wie Kindergarten,

erreicht sein.

« Carsten Kaminski
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Die Kolpingjugend ist ein katholischer Jugendverband
mit ca. 50.000 Mitgliedern in Deutschland und
eigenstdndiger Teil des Kolpingwerkes. Wir stehen
mit unserem Engagement mitten im Leben, férdern
die Entfaltung von Begabungen und sind in der
Kirche zu Hause. Durch internationales Engagement
versucht die Kolpingjugend, weltweit ganz nah bei
den Menschen zu sein. Adolph Kolping und sein
Einsatz fiir den Menschen sind Vorbild fiir das
Denken und Handeln der Kolpingjugend!

Haben Sie Kinder? - Ja?
Wir nicht, wir sind teilweise selbst noch welche.

Wir in der Kolpingjugend leben, arbeiten, spielen,
mit Kindern! Was wiirde ich sagen, wenn ein Kind
aus unserer Kindergruppe auf einmal nicht mehr
da ware? OK, es hat keine Lust und kommt einfach
nicht mehr, unser Angebot war nicht interessant
genug und das Kind geht jetzt zum FuBball! Aber
was, wenn das Kind auch nicht mehr zum FuBball
gehen kann?

Wir sind auch eine groRe Familie, eine Kolpingfamilie!
Wir fiillen den Begriff Familie mit Leben, mit
unserem kindlichen und jugendlichen Leben.

Wir arbeiten mit Kindern, lernen, spielen und
treffen uns bei der nachsten KindergrofRveranstaltung
wieder mit hunderten Kindern aus anderen Stadten.
Das Treffen wird etwas Besonderes; dass wir leben,
ist normal.

Nachdem wir uns mit der Thematik der Kinder-
hospizarbeit beschaftigt hatten, ging es an die
Uberlegungen, wie man diese unterstiitzen konnte.
Die Platzchen-Back-Aktion war schnell als
jahreszeitlich passende Aktion gefunden und
durchgefiihrt. Mittlerweile hat diese Aktion fiir
die Kinderhospizarbeit schon einen gewissen
Bekanntheitsgrad erreicht. Unser Beitrag ist klein,
aber viele kleine machen einen groRen Beitrag!

Die Resonanz der Gesellschaft ist zu gering und
die Tabuisierung des Themas ,,Tod" zu groB,

als dass viele Menschen von der Notwendigkeit
der Kinderhospizarbeit iiberzeugt waren. Jedoch
versuchen wir mit unseren Aktionen, in Zusammen-
arbeit mit dem Deutschen Kinderhospizverein,
diese Resonanz zu vergroBern, um auch die zu
erreichen, die von der Kinderhospizarbeit nicht
viel wissen und die Hilfe und Unterstiitzung gut
gebrauchen konnten. Bei unseren Aktionen erfahren
wir viel Unterstiitzung und Riickhalt durch unsere
gesamte Kolpingfamilie. Als Familie fiir Familien!
Wir alle leben in einer Familie und keiner von uns
mochte diese missen, auch nicht einen Teil davon.
Und wenn es die Moglichkeit fir uns gibt, die Zeit,
die man mit der gesamten Familie hat, angenehmer
und schoner, erlebnisreicher und aufregender,
vielleicht auch einfacher zu gestalten, dann tun
wir dies gerne und aus Uberzeugung! Helfen, damit
der Deutsche Kinderhospizverein betroffenen
Familien die notwendige Unterstiitzung und Hilfe
geben kann, die sie brauchen.

Naturlich sind unsere Aktionen nur ein
Tropfen auf dn heiBen Stein, jedoch ist es ein
Anfang. Und sollte es uns gelingen einem einzigen
Menschen geholfen zu haben oder zwei Menschen
die Angebote des Deutschen Kinderhospizvereins
naher gebracht zu haben, so haben sich unsere
Aktionen und unser Unterstiitzen schon gelohnt!
Wir versuchen einen Stein ins Rollen zu bringen
und er scheint sich auch, Stiick fur Stiick, zu
bewegen.

Falls Sie mehr Uber uns, die Menschen,
die Arbeit und unsere Aktionen erfahren mochten,
konnen Sie eines unserer aktuellen Projekte
nutzen und uns im Internet besuchen:
www.kolpingjugend-luenen.de !

« Jana Griinewald und Tobias Evermann
fur die Kolpingjugend Herz-Jesu Linen



LANG IST DIE KUNST,
FLUCHTIG DAS LEBEN

Dies war der Titel der Kunstausstellung,
die mit einer Vernissage am 27. November 2004
in den Raumen der BestattungsHilfeKoln eroffnet
wurde.

Diese Ausstellung ist das erste Ergebnis eines
Projektes der Filialleiterin und Kunsttherapeutin
Elke Janclaes, Kiinstler zur Auseinandersetzung
mit den Themen Tod und Trauer zu motivieren
und durch die Ausstellung der Werke wiederum
Angehorige zur eigenen kreativen Trauerbe-
waltigung anzuregen und zu inspirieren.

Die Zusammenarbeit mit Meikel Liss-Nudling,
Meisterschiiler in der Disseldorfer Akademie

mit eigener Kindermalschule war so intensiv,
dass auBer bildlicher Darstellungen auch neue
Produktgestaltungen entstanden sind. Die bunten
und individuell gestalteten Sarge und Urnen bildeten
das Herzstick der Ausstellung.

Die Vernissage sollte aber nicht nur zum
Betrachten einladen, sondern war mit Literatur-
und Informationsstanden als sinnlich interaktive
Kommunikationsplattform fiir Betroffene und
Interessierte konzipiert. Als gemeinnutziges
kulturelles Projekt angelegt, wurde auch eine
Spendenaktion durchgefiihrt, die dem Deutschen
Kinderhospizverein e.V. in Olpe zu Gute kam.

Die Anwesenheit von Frau Elisabeth Volk, in ihrer
Funktion als Reprasentantin und Mitbegriinderin
des ersten deutschen Kinderhospizes, sowie in
ihrem Sachverstandnis als Kunsthistorikerin, aber
vor allem aus ihrer personlichen Betroffenheit und
Lebensgeschichte, war fir alle, die die Moglich-
keit des personlichen Gespraches wahrnahmen,
sowohl ergreifend als auch hoffnungsspendend.

Die Aktion der gemeinsamen Gestaltung
eines Sarges fand solchen Zuspruch von den an-
wesenden Kindern und Erwachsenen, dass der
dahinterstehende Wunsch, die Beriihrungsangste
mit den Themen Tod und Trauer abzubauen, sich
an diesem Tag realisierte.

Ein Erlebnis der besonderen Art war der musika-
lische Auftritt von Klaus Mages, der die Stimmung
der Ausstellung in drei auBergewohnlichen Klang-
und Rhythmusimprovisationen, davon eine
gemeinsam mit seinen Kindern, umsetzte und
das Publikum verzauberte.

Geblieben ist von der Veranstaltung die
positiv gelebte Erfahrung, dass der kiinstlerische
Ausdruck dort hilft, wo Worte versagen und Briicken
baut, wo Angste die Kommunikation blockieren.
Geblieben ist, als nun festes Arbeitsprojekt
zwischen Meikel Liss-Niidling und Elke Janclaes,
die individuelle Gestaltung von Sargen und Urnen.
Und geblieben ist die feste Absicht, der Trauer
immer wieder einen Ort der Begegnhung zu geben.

« Elke Janclaes
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Unterstiitzung vom Round

Table Deutschland
von Olaf VoB, RT 52 Nordenham

Liebe Leserin, lieber Leser!

In diesem Beitrag mochte ich Ihnen als
Mitglied von Round Table die Organisation und
unser Nationales Serviceprojekt zugunsten der
Kinderhospizarbeit in Deutschland naher vorstellen.
Wir wollen mit unserer Aktion materiell diejenigen
unterstiitzen, die in der Lage sind, betroffenen
Familien vor Ort zu helfen. Wir haben uns deshalb
den Deutschen Kinderhospizverein als Partner
ausgesucht, damit unser Beitrag moglichst effizient
und nachhaltig das eigentliche Ziel erreicht.

Was ist Round Table?

Round Table (RT) ist eine parteipolitisch
und konfessionell neutrale Vereinigung junger
Manner im Alter von 18 bis 40 Jahren. Die Idee
und die Organisationsform von RT haben ihren
Ursprung in der Tradition des englischen Clublebens:
Ortlich selbststéndige ,, Tische" filhren jeweils
15 bis 25 junge Manner unterschiedlicher Berufe
und Wirkungsbereiche zusammen.

Round Table erwartet von seinen
Mitgliedern Aufgeschlossenheit und Interesse
gegeniiber traditionellen wie neuen Ideen und
Entwicklungen. Ein wesentlicher Teil des Tisch-
lebens ist deshalb der Informationen lber die
Ursachen und Auswirkungen aktueller Entwick-
lungen und dem Austausch von Berufs- und
Lebenserfahrung der Tischmitglieder untereinander
gewidmet.

AuBerdem erwartet Round Table von
seinen Mitgliedern die Bereitschaft, sich innerhalb
des eigenen Tisches und dariiber hinaus im Rahmen
von ,,Service-Projekten” flr andere zu engagieren.
Hinter dieser Erwartung steht die Uberzeugung,
dass der Einzelne auch Pflichten gegenuber der
Gemeinschaft hat. Bei dem Engagement ist nicht
nur Geld, sondern auch personlicher Einsatz
gefordert, der sich auf Offenheit fur die Probleme
anderer und auf die Freude am gemeinsamen
Handeln griindet. Round Table ist deshalb ein
Service-Club und keine karitative Einrichtung.

Die Geschichte von Round Table:

Round Table wurde in England von Louis
Marchesi gegriindet, in Anlehnung an das Vorbild
bereits bestehenden Clubs mit dem einen Unter-
schied: beim Alter sollte es eine Begrenzung geben
und die Mitgliedschaft endet, auch heute noch, mit
der Vollendung des 40. Lebensjahres. Der erste
Deutsche Tisch (RT1) wurde 1952 in Hamburg
gegrundet. Deutschlandweit gibt es heute 216 Tische
mit insgesamt 3450 Mitgliedern. Weltweit gibt es
Round Table in 47 Landern, die sich zur Dachorgani-
sation RT International zusammengeschlossen haben.

Das Nationale Serviceprojekt:

Auf Vorschlag eines Tisches wird jedes Jahr
ein Nationales Serviceprojekt (NSP) beschlossen, das
durch alle Tische in Deutschland unterstiitzt und
gemeinsam nach vorne gebracht wird.

In diesem Amtsjahr 2005/2006 organisiert der RT52
Nordenham das NSP zugunsten der ambulanten
Kinderhospizdienste in Deutschland. Unser Ziel ist
es, mindestens drei neue ambulante Kinderhospiz-
dienste unter dem Dach des Deutschen Kinderhospiz-
verein zu griinden; das heiBt, die Finanzierung aller
notwendigen Kosten im ersten Jahr zu tibernehmen.

Dazu ist es erforderlich den Tischen fur ihre lokalen
Serviceaktionen Informationen zu beschaffen, Werbe-
material zur Verfiigung zu stellen und Verkaufsartikel
anzubieten. Dies zu organisieren und die Koordination
der aktuellen Bedarfe in Abstimmung mit dem
Deutschen Kinderhospizverein libernimmt in diesem
Jahr der RT52 Nordenham mit seinen 19 Mitgliedern.
Dariiberhinaus sind wir verpflichtet dem RT Prasidium
regelmaRig Uber den Status des Projektes Bericht
zu erstatten und die Mitglieder iiber unsere Presse-
medien zu informieren.

Desweiteren versuchen wir auch in diesem Jahr
wieder, durch ein Symbol einen Wiedererkennungs-
wert und eine personliche Identifikation mit dem
Projekt herzustellen, um die Motivation und Spenden-
bereitschaft aller Mitglieder fiir das NSP zu erhohen.
Es soll auBerdem eine sichtbare Verbindung zwischen
Round Table und dem Projekt herstellen.

Als Symbol haben wir flir dieses Projekt die
Sonnenblume gewahlt, abgeleitet aus einem
afrikanischem Sprichwort, das uns bei den ersten
Erfahrungen mit der Kinderhospizarbeit tiber den
Weg gelaufen ist ...

,»Flir dunkle Stunden wiinsche ich Dir die Eigenschaft
der Sonnenblume, die ihr Gesicht der Sonne zu-
wendet, damit die Schatten hinter sie fallen”



Feriendomizil auf einem

Bauernhof in Mecklenburg

- Projekt in Planung -

Vor nunmehr fast vier Jahren kam unsere
mehrfach schwerstbehinderte Tochter Maike zur
Welt, als drittes Kind nach zwei Buben. Anderthalb
Jahre haben wir zusammen verbracht, Hohen und
Tiefen durchlebt, wie sie in jeder Familie in dieser
Situation an der Tagesordnung sind.

Wahrend dieser Zeit kam es zu vier Auf-
enthalten im Kinderhospiz Balthasar, zu vielen
unendlich wertvollen Begegnungen mit anderen
Familien, und mit diesen immer wieder zu Ge-
sprachen uber das Meistern des komplizierten
Familienalltags. Was oft angesprochen wurde und
auch weiterhin Brennpunkt sein wird, ist die
Kombination der verschiedenartigen Bediirfnisse
innerhalb einer Familie, die bei einem Aufenthalt
auBerhalb von zu Hause auftreten.

Allen Betroffenen sind Balthasar, Lowenherz,
Sternenbriicke usw. unersetzbar, was die Betreuung
der Familien auf ihrem Weg mit dem/den kranken
Kind/ern, was die Pflege des- bzw. derselben und
die dadurch bewirkte Entlastung der Eltern angeht.
Aus eigener Erfahrung wissen wir jedoch, dass es
eben auch den Wunsch gibt, wie eine ,,normale”
Familie einfach mal in Urlaub fahren zu konnen.
Jeder, der dies mit behinderten Angehdrigen versucht
hat, weiB, wie anstrengend es oft werden kann:
behindertengerecht ist zumeist nur die Ferien-
wohnung im Erdgeschoss, ansonsten muss man
improvisieren; betreut wird niemand, und am Ende

fahren alle krank nach Hause. Nicht zuletzt
Geschwisterkinder kommen haufig zu kurz mit
ihren Erwartungen an die Ferien beziiglich
Unternehmungen und Kreativitat.

Aus diesen Erfahrungen heraus entstand
bei uns nach Maikes Tod der Wunsch und die Idee,
unter diesem Aspekt eigeninitiativ zu werden.

In Mecklenburg erwarben wir ein weitlaufiges
Grundstlick, auf dem wir unseren Beruf als Bio-
Landwirte ausiiben. AuBerdem haben wir vor, ein
alteres Gebaude auf diesem Areal wieder auf- und
auszubauen - als behindertengerechtes Ferienhaus.

Die Verbindung unseres Berufes mit dem Ferien-
domizil ist unser Anliegen: Die jahreszeitlichen
Arbeiten unserer Kleinlandwirtschaft, bestehend
aus einigen Kiihen, Schafen, Ziegen, Huhnern, aus
Obstbaum- und Heuwiesen sowie Ackerland, sollten
ein reichhaltiges Betatigungsfeld fiir Geschwister-
kinder ergeben. Doch auch die kranken Kinder und
ihre Eltern sind keinesfalls ausgeschlossen von
Bewegung und Umgang mit Tieren, vom Mittun
beim Heumachen, Apfelernten, Saftpressen,
Marmeladekochen, Kartoffelernten, an Lager-
feuern usw. Dazu kommt das Ferienangebot unserer
Region: sowohl Ostsee als auch Badesee, Hafenstadt
Wismar, wie auch Hauptstadt Schwerin mit an-
regendem Kulturprogramm - fiir jeden mag sich
etwas finden lassen - neben eigenen Aktionen auf
dem Hof.

Die Umsetzung des Projektes braucht
noch Zeit, Geld und vor allem Initiative. Sie wird
unser Hauptanliegen in der nachsten Zukunft sein.

Mit diesen Zeilen hoffen wir auf den Zuspruch
moglichst vieler betroffener Familien; auf An-
regungen, gedankliche und ideelle Unterstiitzung
freuen wir uns - Kontaktiert uns unter:

Clivia von Saalfeld

Henry Feddersen

DorfstraBe 17

23992 Kahlenberg

Tel.: 038422 /58878

Fax: 038422/20930
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Kurznachrichten

>>> Frau Lehmann-Geck arbeitet nicht
mehr fiir den Deutschen Kinderhospizverein e.V.
Wir danken ihr fiir ihre engagierte Mitarbeit.

In den letzten drei Jahren trug zu dazu bei,
dass der Verein in der Offentlichkeit mehr

wahr genommen wurde und so die Inhalte

der Kinderhospizarbeit bekannter wurden.

Wir wiinschen Frau Lehmann-Geck fiir die
Zukunft alles Gute!

>>> Baumkalender Auch in diesem Jahr
gibt es wieder einen Baumkalender.

Bitte schauen Sie auf unsere Internetseite!
www.deutscher-kinderhospizverein.de

>>> Seminarvorschau Bei Redaktionsschluss
lag die Seminarvorsschau 2006 noch nicht vor.
Bitte fordern Sie diese direkt in unserem Biiro

in Olpe an - Telefon: 0 27 61 / 96 95 55 oder
edith.droste@deutscher-kinderhospizverein.de

>>> Ambulanter Kinderhospizdienst
Die Eroffnung des ambulanten Kinderhospizdienstes
im Kreis Minden/Libecke findet am 18.11.05 statt.

>>> Dokumentation Nach den 1. Deutschen
Kinderhospiztagen wird eine Dokumentation
der Fachvortrage und Workshops erscheinen.
Beziehen konnen Sie diese dann bei

der hospiz verlag Wuppertal



In memoriam
Werner Weber
(1954 - 2005)

Am 21. Juli dieses Jahres ist Werner Weber
aus unserer Mitte gerissen worden. Gerade noch war
er zu Hause in einem personlichen Gesprach mit
Freunden und Eltern eines verstorbenen Kindes, als
er ganz plotzlich seinem schweren Herzleiden erlegen
und gestorben ist. Ein Herz, das mit seiner ganzen
Leidenschaft dem Kinderhospizgedanken verpflichtet
war, hat damit fur immer aufgehort zu schlagen.

Die Nachricht von seinem Tod hat bei allen, die
ihn kannten, tiefe Betroffenheit ausgelost. Seine
Mitstreiter bei der Verwirklichung des Kinderhospiz-
Konzeptes, die Familien mit den kranken und
gesunden Kindern, seine ehemaligen Kollegen,
seine Freunde und ganz besonders natirlich seine
engsten Verwandten und Angehdrigen, sie alle fiihlen
schmerzlich, wie unermesslich groB die Liicke ist,
die sein gar so friher Tod hinterlassen hat. Was wir
in ihm verloren haben, ist mit Worten schwer zu
fassen.

Werner Weber war Mitbegriinder des Deutschen
Kinderhospizvereins und mehr als 12 Jahre an
fuhrender Stelle im Vorstand tatig. Vorbildlich in
seiner leidenschaftlichen Hingabe an die Sache,
war er die treibende Kraft der damals noch jungen
Kinderhospizbewegung, der mit seinem zupackenden
Optimismus alle anderen mitriss und damit ent-
scheidend dazu beitrug, jegliche Widrigkeiten und
Hindernisse auf dem Wege zur Erreichung unseres
Zieles zu uberwinden. Ohne seine Initiative und
Ausdauer ware die Kinderhospizbewegung in
Deutschland noch langst nicht da, wo sie heute ist.

Doch es ist nicht allein seine Rolle als visionarer
Pionier und durchsetzungsstarker Organisator auf
dem Felde der Kinderhospizarbeit, mit der er uns
fur immer in Erinnerung bleiben wird. Es war vor
allem sein von tiefer Menschlichkeit gepragtes
Wirken als Sachwalter der kranken Kinder und ihrer
Familien, in der sich seine menschliche GroRe
zeigte. Mit seltenem Einfihlungsvermogen, das
von der eigenen Betroffenheit als Vater eines
todkranken und dann 1997 verstorbenen Kindes,
seines Sohnes Julian, getragen wurde, hat er sich
den besonderen Belangen und Bediirfnissen dieser
Kinder und deren Familien angenommen. Fiir diese
so wichtige und lange Zeit vernachlassigte Sache
hat er gekampft, mit seiner ganzen Kraft, und sich
dabei buchstablich aufgerieben.

In Werner Weber ist nicht nur ein groBer Vorkampfer
der Kinderhospiz-ldee von uns gegangen, sondern
vor allem auch ein groBer, gutherziger Mensch,
der mit leidenschaftlichem Engagement fiir das
Wohl seiner Mitmenschen gewirkt hat.

Seiner Witwe Inge, seinem Sohn Marius und allen
seinen Angehorigen und Freunden gilt unser tiefes
Mitgefihl.

« Richard Volk
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Lara Schilly
*07.10.1999 +04.10.2004

Sonja Korndorfer
*12.06.1998 +18.11.2004

Norman Schuh
*27.11.1993 +22.11.2004

Katharina Hesse
*25.08.1999 +12.02.2005

Wenn wir miide sind
und Kraft brauchen,
erinnern wir uns an sie.

Wenn wir verloren sind
und krank in unseren Herzen,
erinnern wir uns an sie.

Wenn wir Freuden erleben,
die wir so gern teilen wiirden,
erinnern wir uns an sie.

So lange wir leben

werden auch sie leben,

denn sie sind nun ein Teil von uns,
wenn wir uns an sie erinnern.

Aus ,,Tore des Gebets", reformiertes judisches Gebetsbuch
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Was ist Kinderhospizarbeit?

Diese Frage eindeutig und klar zu beantworten,
ist nicht leicht. Aus folgenden Griinden:

> Kinderhospizarbeit ist eine Bewegung, d.h.

sie ist auch in Bewegung, entwickelt sich weiter.
> Sie ist entstanden aus konkreten praktischen
Interessen und Bediirfnissen der Betroffenen,

ist also eine Arbeit, die sich eher in der Praxis als
in der Theorie beweist.

> Aufgrund ihres prozesshaften Charakters und
ihrer Reprasentation durch die konkrete Arbeit
der Menschen gibt es auch differierende Antworten.

Dennoch soll hier der Versuch gemacht werden,
Antworten zu geben: in bestimmten Aussagen
klar und einheitlich, in anderen als Moglichkeiten.
Uns ist bewusst, dass die Textauswahl und Zu-
sammenstellung nicht umfassend und vollstandig
ist. Uns ist es vor allem wichtig, auf Wesentliches
aufmerksam zu machen.

Zu Beginn: Es finden sich zwei Texte von Vereins-
mitgliedern, die grundlegende Aspekte thema-
tisieren.

Teil 1: Einige Erfahrungen im Kontakt mit
Kinderhospizarbeit

Konkret geht es um das Leben mit einer
lebensbedrohlichen Erkrankung und das Sterben
von Kindern und Jugendlichen.

Teil 2: Einige Prinzipien der Kinderhospizarbeit

Hier geht es in erster Linie um grundlegende
Aussagen, die fur unsere tagtaglich gelebte Arbeit
Orientierung sein konnen.

Unsere Textauswahl ist breit gefachert: Wir
beziehen uns zum einen auf wissenschaftliche
Ergebnisse aus verschiedenen Fachbereichen, zum
anderen auf Erkenntnisse und Erfahrungen aus der
Hospizbewegung. Dabei haben wir uns ausschlieBlich
auf Positionen konzentriert, in denen Kindern,
Kranken und Sterbenden mit Achtung und Respekt
begegnet wird.

Weiter finden sich Texte von Betroffenen, die die
theoretischen Aussagen erganzen und im Konkreten
spiegeln.

Wir wiinschen uns, dass unsere Sammlung von
Texten Basis fur ein weiteres Nachdenken uber
die Gegenstande der Kinderhospizarbeit sein wird
und zu einem intensiven Austausch anregen kann.

Der Schwerpunkt umfasst sehr viele Seiten, was
Uber den sonstigen Rahmen unserer Zeitung
hinausgeht (wir hoffen, keine potentiellen Leser
und Leserinnen zu verschrecken), erwies sich aber
von der Sache her als notwendig.



Da-Sein

ohne Vorwand
ohne Grund
ohne Erklarung

ganz schon schwer

und dennoch
bin ich da
auf dieser Welt

ohne Vorwand
ohne Grund
ohne Erklarung

das allein geniigt
als ,Sinn’

Da-Sein bei Dir
ohne Absicht

dir zu helfen
dir Ratschlage zu geben
dich zu Uberzeugen

dich zu versorgen
dich zu umsorgen
dich zu bedienen

nur wegen dir
vielleicht nur wegen mir

ich hoffe
dir genigt mein Da-Sein

ohne Vorwand
ohne Grund
ohne Erklarung

Anna Neder-von der Goltz: Jugendliche mit begrenzter Lebenserwartung, S.64
© Julius Klinkhardt Verlag Bad Heilbronn 2001

Cthilen ce
37

b
(]
Na]
e
<
N
Q.
0
(]
L
e
(]
o
£
X
«
S
(]
e
k]
=
c
=3
o
—
]
2
e
(v}
(%2]




Schwerpunktthema: Kinderhospizarbeit
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Kinderhospizarbeit

als Lebenseinstellung

Als Mitglied des Deutschen Kinderhospiz-
vereins von Anfang an habe ich miterleben diirfen,
wie der Verein Uber all die Jahre gewachsen ist.
Das erste Ziel, der Bau eines Kinderhospizes, ist
langst erreicht worden, und weitere Bauten sind
gefolgt. Die mobilen Kinderhospizdienste sind
inzwischen auf den Weg gebracht, und in den
nachsten Jahren werden wir hoffentlich noch
erleben, dass all unsere Familien, wo immer sie
auch in Deutschland wohnen, in den Genuss dieser
Unterstiitzung kommen. AuBerdem hilft der Verein
unseren Familien in finanziellen Notsituationen. In
der Tat, dies sind wichtige Inhalte der Vereinsarbeit.

Fir meine eigene Familie ist der Verein
aber noch vieles mehr; es sind Dinge, die nicht so
offensichtlich sind, die aber dennoch als ,,Inhalte”
bezeichnet werden miissen. Unsere personlichen
Erfahrungen haben mit den sehr menschlichen
Inhalten zu tun, die den Kern der Kinderhospizarbeit
ausmachen, wie sie sich in den letzten 15 Jahren,
seit der Grindung des Vereins, ausgepragt haben.

Unsere Zwillinge Hendrik und Emily sind
vor vier Jahren gestorben, aber es ist der Tag der
Diagnose ihrer Krankheit, an den ich als den aller-
schlimmsten Moment unseres Lebens zuriickdenken
muss. Dies war der Tag, an dem unsere Familie von
dem Weg des ,,normalen” Lebens abbiegen musste,
wie er von allen anderen Menschen, die wir bis
dahin gekannt hatten, gegangen wurde.

Wir trauerten um die Zukunft unserer wunderbaren
Kindern, um das Leben, das besonders sie, aber
auch wir nicht mehr fihren wiirden. Zuriickblickend
finde ich es schon bemerkenswert, dass ich
behaupten kann, dass jener Tag das Schlimmste
war, und NICHT die Todestage unserer Kindern
mehr als 14 Jahre spater. Ich vermute, der Grund
hierfir liegt darin, dass wir uber die Jahre mit
dem Kinderhospizverein gewachsen sind. Ich weil3,
dass eine solche Aussage nicht unbedingt fur andere
Vereinsmitglieder zutreffen wird, aber oft erzahlen
mir Menschen, dass sie es genau so empfunden
haben. Dies erscheint mir als eine wirklich
erstaunliche Tatsache, dass namlich das Leben
mit der Gewissheit des frihen Todes der eigenen
Kindern und die frontale Auseinandersetzung mit
vielen unangenehmen Themen einem eine Starke
verleihen kann, die es erleichtert, diese Biirde zu
tragen! Das muss man sich einmal vorstellen!

In der Zeit, als wir noch weit von der
Errichtung des ersten Kinderhospizes in Deutschland
entfernt waren, erkannten wir, dass es dringende
Note und Bediirfnisse unserer Familien gab, denen
unmittelbar Rechnung getragen werden musste.
In dieser Situation hatte Werner Weber die Idee
der Familien-Seminare, die dann unter Titeln wie
,Leben mit der Erkrankung der Kinder", ,,Zwiespalt”,
»Partnerschaft”, und ,,Freiraume schaffen” ver-
anstaltet wurden, wobei die groBen Themen von
»Trauer” und , Tod" stets darin eingebettet waren.
Sicher, wir haben von den Dozenten viel gelernt,
aber das eigentliche Plus der Seminare war, dass
sie uns Eltern zum personlichen Gesprach und
Austausch zusammenbrachten. Hiermit ist ein ganz
wesentlicher Inhalt der Vereinsarbeit angesprochen,
die Selbsthilfe. Die Idee, dass man sich selber
helfen kann, wahrend man zur gleichen Zeit
anderen hilft und/oder einem von anderen geholfen
wird, ist einfach grandios! Immer neue Familien
kamen zum Verein. Das erste Mal schaute man
vielleicht noch etwas schiichtern in die Runde,
das nachste Mal war es dann schon so, dass man
die ersten leisen Kontaktversuche zu anderen



Familien unternahm. Obwohl der Krankheitsverlauf
bei anderen Diagnosen ganz unterschiedlich war,
haben wir dennoch viele Gemeinsamkeiten mit
den anderen Familien entdecken und auch viel
von ihnen lernen konnen. Ich weiB, dass wir in
jenen Anfangsjahren des Vereins Freunde fiirs
Leben gefunden haben. Der Aspekt der Selbsthilfe
kann nicht hoch genug eingeschatzt werden. Und
da die Selbsthilfe ein lebenslanger Prozess ist,
ergibt sich daraus ein wichtiger Grundsatz fur die
Arbeit unseres Vereins, dass er namlich fir die
Familien mit den kranken Kindern ab der Diagnose
da sein will. Die Kinderhospizarbeit ist eine
Einstellung zum Leben. Sie ist tatsachlich eine
bewusste Art, zu leben und dabei auch noch das
eigene Gliick zu finden, trotz der Anwesenheit von
Krankheit und Tod.

Die Selbsthilfe habe ich an die erste Stelle
gesetzt, weil man sich zunachst selber relativ ge-
sichert sehen muss, bevor man sich um die Men-
schen um einen herum kiimmern kann (das kriegt
man in jedem Flugzeug vorgefiihrt - zunachst die
Sauerstoffmaske iiber das eigene Gesicht ziehen
und sich dann umschauen und anderen helfen).

Aber zu dem, was wichtig ist, gehoren
auch die Geschwister, gerade mit Blick auf die
Zukunft. Moglicherweise hort es sich in der
Zwischenzeit banal an, aber ich muss betonen,
dass ein Bewusstsein fur diese Geschwister erst
einmal geweckt werden musste. Sie sind die Er-
wachsenen von morgen, die dann oft schon als
Kinder neben ihren Eltern am Grab des Bruders
und/oder der Schwester stehen mussen. Ein
Bewusstsein dafiir, was wir als AuBenstehende
in solchen Situationen tun konnen, musste erst
wachsen. Sicher, ein ganzlich fremder Mensch kann
nichts oder nur sehr wenig tun, aber heutzutage
kennen und vertrauen oft die Geschwister anderen
Menschen in unserem Verein, die ihnen dann in
der Not beistehen und sie unterstutzen konnen.
Ich wiirde nicht sagen, dass es nicht passieren
konnte, dass ein Kind allein und ohne Beistand
steht, wahrend die Eltern beim Tod eines Kindes
mit sich selber sehr beschaftigt sind, aber in
unserem Verein muss dies nicht mehr der Fall sein.
Heutzutage fallt es mir schwer zu glauben, dass
dies nicht schon immer von Anfang an ein Schwer-
punkt in der Arbeit unseres Vereins gewesen ist.
Immerhin ist es nun seit Jahren eines der Ziele
des Vereins, unsere Eltern dafir zu sensibilisieren,
dass es nicht nur darum gehen kann, das kranke
Kind zu sehen, das mit dem Prozess des eigenen
kurzen Lebens beschaftigt ist. Es gilt, sich immer
Zu vergegenwartigen, dass zur gleichen Zeit die
anderen gesunden Kindern mit der nicht weniger
wichtigen einzigen Kindheit beschaftigt sind, die
sie je haben werden, und die ihnen die Grundlage
zum spateren Erwachsensein bieten soll.

Mit besonderer Aufmerksamkeit widmet sich unserer
Verein seit einiger Zeit jenen Geschwistern, die
ebenfalls krank sind, die aber zunachst mit dem
frihen Tod einer geliebten Schwester und/oder
eines Bruders konfrontiert werden und dann mit
dem Wissen weiter leben miissen, dass dieses
Schicksal auch ihnen bevorsteht. Wie immer nun
die Situation in einer Familie sein mag, es ist
offensichtlich, dass all diese Kinder so viel Liebe,
Geborgenheit und Verstandnis brauchen, wie wir
ihnen nur geben konnen. Und Ehrlichkeit den
Tatsachen und den eigenen Gefiihlen gegeniber
sind unerlasslich, um der Wirde der Familien jenen
Respekt zu zollen, der ihnen gebihrt.

Die Seminare, die fir die Geschwister
"nur” zum Kennenlernen und Spielen angeboten
werden, dirfen wir in ihrer Bedeutung nicht
unterschatzen. Denn fiir diese Kinder ist es wichtig
zu wissen, dass es auf dieser Welt andere Menschen
in genau der gleichen Situation gibt, die auch
Geschwister haben wie sie selbst. Bei diesen
Seminaren sind auch Erwachsene anwesend, die
unsere Kinder ansprechen konnen, und die sie
verstehen wollen, ohne das Gefiihl entstehen zu
lassen, dass dadurch die Kinder den Eltern in
irgendeiner Weise entfremdet werden konnten.
Ich werde immer dafir dankbar sein, dass unsere
Kinder Menschen fanden, die ihnen beistanden und
hinter ihnen standen. Ware es nicht wunderbar,
wenn wir alle die Gewissheit hatten, dass jeder
Mensch, den wir kennen, sicher sein konnte,
jemanden bei sich zu haben? Also, es ist die
Solidaritat, die wir hier groB schreiben.

Schon ware es, wenn diese Solidaritat
zu Hause beginnen wiirde. Wir wissen, eine Ehe
bedeutet in jedem Falle Arbeit, aber aus eigener
Erfahrung wissen wir auch, dass Trauer eine sehr
personliche Sache ist, und dass man sich in solchen
Zeiten nicht unbedingt naher kommt. Und natiirlich
sind die Keime der Probleme meistens viel friher
da. Wie oft kommt ein Elternteil alleine ins Kinder-
hospiz mit den Worten ,,Es tut mir leid. Mein
Partner ist ganz einfach noch nicht so weit".

Und dann denke ich, ,,Nun, Hut ab. Wer hat SIE
gefragt, ob SIE so weit sind fiir so eine monumentale
Aufgabe?” Es ware so toll, wenn der Verein helfen
konnte, mehr Solidaritat in die Familien zu bringen,
aber vielleicht ist das einfach zuviel verlangt, weil
es sehr schnell als Einmischung in die Privatsphare
verstanden werden konnte. Es sind aber gerade
wieder die Kinder, die in solchen Fallen noch mehr
verlieren konnten. Es ware mein Wunsch, wenn
der Verein sich hier vorantasten wiirde, auch wenn
er die Situation weder retten, noch verbessern
kann. Aber trotzdem sollte er auch diesen Menschen
mit diesen individuellen Schicksalen beistehen,
wenn dieser Fall auftritt, und ihnen bei ihrem .
weiteren Lebensweg behilflich sein. chDae hce
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Diese Solidaritat wirkt so oft im Stillen. Uber den
Zeitraum der letzten Jahre sind viele Kinder ge-
storben. Obwohl es sicher nicht einfacher wird,
Abschied von so vielen Kindern zu nehmen, hat
sich dennoch etwas in mir verandert. Mit jedem
Kind, das gestorben ist, mit jeder Geschichte vom
Leben und Sterben, die ich gehort habe, mit jeder
Beerdigung, an der ich teilgenommen habe, sind
mehr und mehr von meinen eigenen Angste vor
dem Tod verschwunden. Jedes Mal, wenn ein Kind
stirbt, scheint es etwas zu geben, was man an
diesem groBen Beispiel eines jungen Lebens fir
sich lernen und erkennen kann.

Solidaritat gab es fur unsere Familie auch
im starken MaBe vom Kinderhospiz Balthasar selber.
Wie gliicklich waren wir, dass dorthin ein Arzt
gekommen war, um mit uns uber die Schmerzen
unserer Kindern zu reden. Eine gute Schmerzthera-
pie hat es moglich gemacht, dass wir dann die
Situation mit unseren Kindern zu Hause aushalten
konnten und dass sie schlieBlich mit Wirde sterben
konnten. Und auch zu Zeiten, als meine Kinder
nicht im Haus Balthasar waren, habe ich dort
anrufen konnen und Hilfe erfahren, besonders
mitten in der Nacht. Mehr als einmal habe ich
dadurch, dass ich die akute Situation zu Hause mit
jemand von Balthasar am Telefon durchsprechen
konnte, meinen Kindern einen Krankenhausaufent-
halt ersparen konnen, wo sie sowieso irgendwann
wieder nach Hause geschickt worden waren, ohne
dass Besserung eingetreten ware. Als Eltern muss
man einfach bereit sein, sich das Leben mit anderen
zu teilen. Am Ende gewinnt man vielleicht gerade
dadurch etwas.

Und nun die andere Seite der Solidaritat.
Der fur mich vermutlich sensibelste Punkt seit dem
Tod meiner eigenen Kindern hat etwas mit dem
Aushalten zu tun. Ich weiB nur zu gut, dass ich
nie von anderen horen wollte, was ich in dieser
oder jener Situation unbedingt tun sollte, obwohl
ich immer ein Gegeniiber zum Reden gesucht habe.
Es war tatsachlich wie im alten Sprichwort ,,Rate
mir, aber rate mir nicht ab!". Also: ,,Erklare mir
bitte alles, aber versuche nicht, die Entscheidung
fur mich zu fallen". Ich glaube schon daran, dass
diejenigen, die den Eltern beistehen, die Pflicht
haben, das Fiir und Wider einer Entscheidung in
ihren weitreichenden Konsequenzen zu erklaren,
aber danach liegt es bei den Eltern selber, eine
Entscheidung zu treffen. Es steht uns nicht zu,
Eltern zu einer Sache zu Uiberreden. Nur wenn
Eltern frei entscheiden konnen, konnen sie im
nachhinein sagen, ,,Ja, es war gut so.” Das hilft
Ubrigens auch, wenn man zurickblickt und er-
kennen kann, warum man zu einem gewissen
Zeitpunkt so und nicht anders entschieden hat.
Es hat etwas mit einem bewussten Leben zu tun,
und es verhindert, dass man sich spater mit dem

,hatte" und ,,wenn" plagt und Dinge bereut. Nur
dann kann eine Familie, wenn alles vorbei ist,
sagen ,,Ja, es war fir uns richtig.” Sicher gab es
schwierige Entscheidungen, die wir im Namen
unsere Kinder fallen mussten, bei denen wir wirklich
unsicher waren, ob es zu dem Zeitpunkt richtig
war. Wie schrecklich! Aber wichtig ist es, so glaube
ich, dass wir selber die Entscheidung getroffen
hatten und dass wir wussten, warum wir zu der
Zeit so und nicht anders entschieden hatten. Wir
konnten deshalb leichter mit den Konsequenzen
leben. Auch noch so gut gemeinter Rat, der von
anderen kommt, kann als Kritik empfunden werden,
gerade von sensiblen und leidenden Eltern. Und
wenn sie zu einer Entscheidung Uberredet werden,
die sie nicht selber vollig tragen, dann kann dies
spatere Probleme verursachen. Ich wiirde nie daran
zweifeln, dass es Begleiter immer nur gut meinen,
aber wir diirfen nicht vergessen, dass es die
Familien sind, die mit allen Konsequenzen leben
mussen. Fur mich ist das Aushalten eine der
schwierigsten Aufgaben fir all jene, die mit den
Familien ein Stiick des Weges gemeinsam mitgehen.
Die eigenen personlichen Gefiihle gegeniiber
denen eines anderen Menschen hintenan zu
stellen, um diesem anderen damit am besten
dienen zu konnen, dies ist ein Eckpfeiler einer
gut funktionierenden Hospizarbeit, und hat in
erster Linie mit Respekt fiir die Wiirde der
Familie zu tun. Dies sollte bei der Ausbildung von
Betreuern und Begleitern immer beachtet werden.

Genauso viel Bedeutung wie dieser Respekt

fir die Familie und ihre Situation hat auch der
Schlusselbegriff ,,Flexibilitat" der Helfer, Betreuer
und Begleiter. Dies ist sicherlich nicht immer
einfach und erfordert manchmal fast tibermensch-
liche Krafte, aber von den Familien selber, die oft
unter enormen Druck stehen, sollte nicht erwartet
werden, dass sie auch noch flexibel sind in ihrem
Umgang mit dem Kinderhospizverein und den
Diensten, die wir anbieten. Unsere Hilfe ist dann
am besten, wenn wir Flexibilitat und Verstandnis
zeigen, d.h. wenn wir unkompliziert helfen und in
einer Notfallsituation beistehen. Ich weif3 aus
personlicher Erfahrung, dass unsere Familie gerade
in solchen Fallen am dankbarsten war, Hilfe zu
erfahren.

Vieles, was mit der Kinderhospizarbeit
zusammenhangt, hat mit leisen, subtilen
Handlungen zu tun. Viele Familien fragen uns
z. B., ob wir bei der Beerdigung ihres Kindes fir
Luftballons sorgen konnen, und wenn es organisiert
werden kann, wird es gemacht. Diese Luftballons
werden dann auf dem Friedhof den Trauergasten
in die Hand gegeben und am Grab losgelassen.
Es kann ein erhebendes Geflihl sein zu sehen, wie
diese bunte GriuBe in den Himmel geschickt werden.



Auch spater kann der Verein durch subtile und
leise Gesten noch Wichtiges leisten. Wenn alles so
ziemlich gesagt und getan ist und die Jahre nach
dem Tod eines Kindes immer mehr werden, denkt
unser Verein immer noch an den Geburtstag eines
jeden einzelnen verstorbenen Kindes, sofern und
so lange die Familie dies wiinscht. Wir verschicken
Karten, extra fiir unsere Kinder von der Kiinstlerin
Anne Loffler per Hand gestaltet. Viele Leute
erzahlen uns von ihrer Freude, eine solche Karte
zu Ehren des Kindes zu bekommen zu einer Zeit,
wenn andere Leute sich nicht mehr melden. Diese
Karte driickt unsere Dankbarkeit aus, dass dieses
einzigartige Kind ein Gast auf dieser Erde war,
und dass es in unseren Herzen unvergessen bleibt.
Nicht zu vergessen sind die Inhalte,
die uns uber die vorliegende Zeitschrift namens
,Die Chance" vermittelt werden. Auf vielfaltige
Art gibt sie uns die Gelegenheit, alles tiberdenken
zu konnen, namlich genau das: eine Chance. Aus
der Tatsache heraus, sich mit den Angsten und
innigsten Gefuhlen frontal auseinandersetzen zu
missen, hat das Leben eine neue Wirklichkeit
gewinnen konnen; tiefgriindigere, bedeutungs-
vollere, bewusstere Ebenen sind erreicht worden.
Symbole, die zu unserer Situation passten wurden
wichtig - der Lebensbaum in unserem Logo, der
Schmetterling in seinen Metamorphosen vom Kokon
zur Lebensform der Schonheit, die Hande unserer
Kinder - angefangen bei den Handen all jener
Kinder, die jemals im Haus Balthasar waren, uber
die helfenden Hande der Kinder in den Schulklassen
von Hendrik und Emily, zu den haltenden Handen

unserer eigenen vier Kindern und schlieBlich, die
Handabdriicke, die himmelwarts gestreckt in die
Grabsteine unserer Kinder gemeiBelt sind.

Alles in allem kann ich sagen, dass uns
der Gedanke uiber den unvermeidlich bevorstehen-
den Tod unserer Kinder wieder Macht uiber unser
eigenes Leben zuriickgegeben hatte. Wenn man
will, kann man einiges im voraus durchdenken und
vorbereiten, wenn man am Ende nicht Uberrascht
werden will. Man kann Sonderwiinsche auBern,
und die konnen dann verwirklicht werden. Man
muss nicht schon wieder in eine Situation ganzlich
unvorbereitet hineinrutschen, auch wenn man
immer ein bisschen iiberrascht ist, wenn der Tod
dann tatsachlich kommt. Man kann die Beispiele
der anderen, die bereits in einer solchen Situation
waren, fur sich selber liberdenken und entscheiden,
ob das fiir einen selber gut ware. Hier meine ich
naturlich nicht, ein Urteil dariiber abzugeben,
sondern zu uberlegen, ob man so etwas auch fiir
sich mochte. All das hat unglaublich geholfen, dem
Leben wieder eine Perspektive zu geben.

ChD&en ce
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AbschlieBen mochte ich mit einigen Gedanken zu
einer Skulptur, die ich neulich im Park Sanssouci
in Potsdam gesehen habe. ,Caritas” genannt, ist
sie eine wunderschone Marmorplastik von 1727,
geschaffen vom Bildhauer Jan Claudius de Cock.
Zunachst sehen wir hier einer Mutter mit ihren
drei Kindern, was nicht so weltbewegend ware,
wenn die ,,Caritas” nicht auch noch die Allegorie
fur die Mutterliebe schlechthin ware. Ich mag diese
Plastik, weil mir die Mutterfigur irgendwie echt
vorkommt. Sie hat alle Hande voll zu tun, wobei
heute wahrscheinlich diese Mutter stellvertretend
fur die Elternliebe insgesamt stehen sollte an-
gesichts heutiger veranderter Elternrollen im
Vergleich zum 18. Jahrhundert, als diese Figur
geschaffen wurde. Also, auf ihrem rechten Arm
tragt diese Mutter ein Kind, dem es anscheinend
in diesem Moment gut geht und das zufrieden
wirkt. Die Aufmerksamkeit der Mutter ist jetzt auf
das zweite Kind gelenkt, das in seiner Not zu ihr
gekommen ist. Ihre Hand streichelt den Kopf des
Kindes, wahrend sie sich ihm widmet. Es gibt ein
drittes Kind, und dieses Mal sind wir beunruhigt
von dem, was wir sehen. Das Kind fallt gerade,
die Position seiner Arme weisen darauf hin, dass
es noch lebt, aber die Art, wie es dargestellt wird,
zeigt auBerste Not. Vielleicht stirbt das Kind sogar.
Wie auch immer man das Kind sieht, es ist dringlich,
sich auf die Geschehnisse hier zu konzentrieren.

Zurick zur Mutter. lhre Miene ist ruhig, trotz der
Belastung und der heraufziehende Katastrophe.
Wichtiger noch, sie wirkt konzentriert, und ihr
ganzes Verhalten strahlt Ruhe aus. Ja, sie steht
noch gut da, trotz Not und Belastung. Wir zweifeln
nicht dran, dass sie, sobald sie das zweite Kind
getrostet hat, sich dem dritten Kind widmen wird.
Wir sind irgendwie Uiberzeugt, dass es diese Familie
als Einheit schaffen wird.

Wir schauen uns jetzt das starke Podest
an, das diese Figurengruppe tragt. Es ist eine groBe
Stiitze, ein solider Untergrund, der die FiiBe auf
festem Boden stehen lasst. Das Podest tragt zum
Gesamteindruck der Sicherheit und Festigkeit bei.
Was ich unseren Familien fiir die Zukunft wiinsche,
ist so eine Stiitze unter ihren FiiBen und einen
festen Ruckhalt.

Was ich unserem Verein wiinsche, ist, dass
wir unseren Familien eine feste Stiitze sind;
dass wir stark, aber nicht einmischend sind,
dass wir nicht im Rampenlicht stehen, aber
immer zur Stelle sind, wenn wir gebraucht
werden. Vor allem wiinsche ich, dass wir es
schaffen, unsere Familien auf ihrem Podest

zu halten und dass wir ihnen die Wiirde geben
und den Respekt zollen, die sie in ihren schwie-
rigen Alltagssituationen sicher verdienen.

» Elizabeth Volk, Sinzig, Juni 2005



Wie wollen wir im ambulanten
und stationaren Kinderhospiz

miteinander sprechen?

Im Arbeitskreis ,,Inhalte und Methoden
der Kinderhospizarbeit” haben sich Eltern und
Kinderhospizmitarbeiter aus dem Deutschen
Kinderhospizverein unter dem Arbeitstitel ,,Offene,
partnerschaftliche und integrative Kommunikation”
auf erste wegweisende Grundaussagen verstandigt.
Glinter Tessmer stellt unsere Grundaussagen in
der Vereinsoffentlichkeit zur Diskussion.

Offene, partnerschaftliche und
integrative Kommunikation
> Der Begriff ,,Kommunikation” entstammt dem
lateinischen Verb ,,communicare” = etwas
gemeinsam machen, einander mitteilen, ,,Partner-
schaftlich” meint ,,ebenblrtig”, ,,in gleicher
Augenhohe”. Davon unterschieden werden muss
der Begriff ,,Gesprachsfiihrung”, der unweigerlich
die Fragen aufwirft:

> Wer fihrt, wer folgt?

> Weib derjenige, der folgen soll, Giberhaupt,
dass er folgen soll?

> Weil derjenige, der folgen soll, warum er gefiihrt
werden, warum er folgen soll?

> WeiB derjenige, der folgen soll, wohin er folgen
soll?

> Will derjenige, der folgen soll - aus freien Stuicken
- dahin, wohin er folgen soll?

« Partnerschaftlich kommunizieren heiBt
untechnisch, untherapeutisch kommunizieren.
Kommunikationsinhalte und die Kommunikations-
methode werden nicht vor meinem Gegenuber
versteckt, sondern mit meinem Gegeniiber
abgesprochen. (Alltagskommunikation).

« Partnerschaftlich kommunizieren heiBt nach
einer kongruenten Kommunikation streben, nach
immer mehr Ubereinstimmung von Reden, Denken,
Fuhlen und Handeln. Es heifit wahrhaftig und damit
verldsslich und vertrauenswert zu kommuni-
zieren. Partnerschaftlich kommunizieren heiBt
darauf zu verzichten, ,,eine Rolle zu spielen”,
die mein Gegeniber in die Irre fuhrt (Theater-
kommunikation”, ,,Gute Miene zum bosen Spiel
machen”).

« Partnerschaftlich kommunizieren heiBt, darauf
zu verzichten, Kommunikationsformen strategisch
gegen mein Gegeniiber einzusetzen (Unstrategische
Kommunikation). Es heiBt beispielsweise, darauf
zu verzichten, mein Gegeniiber durch liickenlos
schnelles Sprechen nicht zu Wort kommen zu
lassen, durch Gibermabiges lautes Sprechen
einzuschiichternd zu distanzieren (mein Gegeniiber
mit Schweigen strafen).

« Partnerschaftlich kommunizieren heiBt, dass ich
jede Kommunikationsweise einschreitend zuriick-
weise, die mich oder andere Menschen verletzt
(Krankungen, Beschimpfungen). Auf Auge-um-
Auge/Zahn-um-Zahn-Antworten ist meinerseits
ganzlich zu verzichten.

« Partnerschaftlich kommunizieren heiBt nach-
fragend-zuhorend, gemeinsam 6ffnend zu kommuni-
zieren, mein Gesprachsgegeniiber nicht durch eine
zwingend-offene Kommunikationsweise zu ver-
letzen. Es heiBt qua Nachfrage herauszufinden,
wie weitgehend mein Gegeniiber kommunizieren
will, ihn einzuladen, die Kommunikation zu stoppen,
sofern sie ihn zu belastigen beginnt. Es heift zu
respektieren, dass mein Gegenliiber derzeit nicht
kommunizieren will. Es heiBt meine Einladung zur
Kommunikation an mein Gegeniiber trotzdem ohne
Einschrankung fortbestehen zu lassen.

« Partnerschaftlich kommunizieren heit, gemein-
sam fiir Verstandlichkeit zu sorgen. Es heift,
dass ich gerne (Hin-) Ein-sicht gewahre, dass ich
auf Fremdworte verzichte, die die Antworten auf
unbequeme Fragen verbergen. Es kann heiflen,
langsam zu sprechen in kurzen, ubersichtlichen
Satzen. Es kann heiBen, dass ich fiir mein Gegeniiber
leicht zugangliche bildhafte Vergleiche aus unser
aller Alltagsleben benutze. Es heift, dass ich immer
wieder mich vergewissernd nachfrage, dass ich
geduldig zuhore, bis ich verstanden habe, bis ich
verstanden werde. Es heiit einander zum Fragen
einladen. Es heiBt, dass ich bereit bin, von meinem
Gegentuber wichtig bewertete Kommunikations-
inhalte zu wiederholen. Es heiBt, dass ich immer
wieder auf neue Weise versuche mich verstandlich
zu machen (konkretisierend-differenzierend), auch
wenn mein Gegenliber mir mehrfach dieselbe Frage
stellt, auch wenn mein Gegenuber trotz allem
letztlich nicht versteht. Es heiBt, dass ich auch
dann nicht aufhore, mich verstandlich machen zu
wollen, wenn ich scheinbar nicht verstanden werden
kann.

« Partnerschaftlich kommunizieren heifit, gemein-
sam Uberlegen, gemeinsam Gedanken entwickeln.
Es heit mein Gegeniiber friihest moglich teilhaben
zu lassen an meinen Uberlegungen, anstatt lediglich
die Resultate meiner Uberlegungen mitzuteilen
(Integrative Kommunikation).
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« Partnerschaftlich kommunizieren heiBt, sich
miteinander auf ein- und derselben Gesprachsebene
zu bewegen. Sofern eine zweite Gesprachsebene
geoffnet wird, weil die innere Stimme sich erhebt
(,,Mein Gott, ist das anstrengend!”), gilt es zeitnah
auf diese Gesprachsebene zu wechseln, die Worte,
die die innere Stimme formuliert hat, nach auBen
zu tragen, meinem Gegeniiber zu Gehor zu bringen,
sie ihm anzuvertrauen.

« Partnerschaftlich kommunizieren heiBt wechsel-
seitig auf die Informationsaufnahmekapazitat/
Informationsverarbeitungskapazitat zu achten,
einander ,,Regieanweisungen” (,,Ich kann dir nicht
mehr folgen!") oder ,,Spiegelungsunterstiitzung”
(,,Dein Gesicht erscheint miide, kannst du mir noch
folgen?”) zu geben.

« Partnerschaftlich kommunizieren heiBt eingangs
des gemeinsamen Gesprachs das Vorwissen des
Gesprachsgegeniibers in der zu verhandelnden
Sache wechselseitig zu ermitteln (Ankniipfungs-
management: ,,Was weiBt du bereits daruber?")
 Partnerschaftlich kommunizieren heiBt, einander
nicht mit laienpsychologischer Diagnostik zu
begutachten (Personlichkeitszuschreibungen,
Seinsuntersuchungen). Es heift, sich jeglicher
Beurteilung und Verurteilung von Menschen zu
enthalten (,,Wir bewerten Handlungen, nicht
Personen!”). Es heiBt einander nicht zur Rede zu
stellen (Rapportkommunikation). Es heiBt, die
inneren Standgerichte (Vorwurf, Verurteilung,
Schuldspruch) gemeinsam zu stoppen. Davon zu
unterscheiden ist: Ich bewerte meine jeweilige
Lebenssituation unwillkirlich und ohne Unterlass
durch meine Gefiihle/emotionale Befindlichkeit.
Wir konnen uns und anderen nicht verbieten
emotional zu bewerten. Wir kdnnen wohl aber
einschreiten, sobald wir oder andere beginnen
zu verurteilen.

« Partnerschaftlich kommunizieren heift, die
Handlungsweisen meines Gegeniibers mitverant-
wortlich-konstruktiv zu kritisieren (von Angesicht
zu Angesicht, statt hinter dem Riicken), gemeinsam
Uber Handlungsalternativen nachzudenken.

Es heiBt, gemeinsam, nebeneinander stehend
Handlungskonsequenzen zu betrachten, zu be-
werten, gemeinsam, nebeneinander gehend eine
Problemverminderungsperspektive zu erarbeiten
(Konstruktiv-kritisierende Kommunikation).

« Partnerschaftlich kommunizieren heit durch
nachfragend konkretisierendes/differenzierendes
Zuhoren die Gedanken meines Gegeniibers mitzu-
denken/nachzudenken, die Gefiihle meines Gegen-
ubers mitzufuihlen/nachzufiihlen zu versuchen
(Empathie).

« Ginter Tessmer



Teil 1:
Einige Erfahrungen
im Kontext von Kinderhospizarbeit

Lebens - Werte

Kinder werden durch ihre Eltern gepragt.
Bei uns hat das keine Gultigkeit.
Wir werden durch euch gepragt.

Ich wollte euch meine Werte lehren,
wollte euch vermitteln
was wichtig im Leben ist.

Doch ich habe durch euch gelernt

was das Wichtigste ist:
Echte Geflihle,
innere Zufriedenheit,
bedingungslose Liebe,
Akzeptanz,
sich erfreuen an Kleinigkeiten,
Bewusstsein fir das Leben,
Bewusstsein fur das Sterben.

« Petra Stuttkewitz
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Die Situation der Familie

Anders als bei Menschen in héherem
Lebensalter wird bei Kindern oftmals nicht einmal
die vage Moglichkeit einer todlichen Erkrankung
mit stark verkurzter Lebenserwartung in Betracht
gezogen. Eine entsprechende Diagnose konfrontiert
die Eltern daher fast immer mit einer vollig
unerwarteten Situation, fir die sie in der Regel
nur langsam und in mihevollen Schritten Akzeptanz
entwickeln.
Es geht dabei nicht nur um den drohenden Verlust
eines ihnen sehr nahe stehenden und geliebten
Menschen, sondern auch um die Zerstorung von
Zukunftsperspektiven, von denen sie bis zum
Zeitpunkt der infausten Prognose ausgegangen
sind. Anstelle der Aussicht auf vielfaltige gemein-
same Erfahrungen und die Begleitung des Kindes
bis zum Erwachsenenalter tritt nunmehr die
permanente Auseinandersetzung mit Leiden
verursachenden Krankheitssymptomen, korper-
licher und oft auch geistiger Retardierung und
dem Gedanken an den bevorstehenden Tod des
Kindes in den Lebensmittelpunkt.

Hierzu gehort u. a. die Erfahrung, dem Kind nur
begrenzt helfen zu konnen. Offenkundiges Leiden
in Verbindung mit Schmerzen und Krampfanfallen
beispielsweise oder auch psychische Reaktionen
des Kindes wie Angst und Verunsicherung werden
von Eltern als besonders belastend erlebt.

Zum Teil treten in diesem Zusammenhang
Schuld- und Versagensgefihle auf, weil das
eigene Rollenverstandnis bzw. der elterliche
Anspruch, dem Kind Wohlbefinden zu ermaglichen,
es zu beschlitzen und vor Leiden zu bewahren,
unter den Bedingungen einer todlichen Erkrankung
nur sehr bedingt einlosbar ist.

Neben diesen grundlegenden emotionalen Belast-
ungen tritt die Verantwortung flir die besonderen
Anforderungen der pflegerischen Betreuung.

Das hier geforderte zeitliche Engagement geht
weit liber das hinaus, was Eltern unter anderen
Umstanden fur ihre Kinder leisten. Permanente
Beobachtung bzw. permanente Verfugbarkeit und
regelmaBiger nachtlicher Bedarf sowie physische
und psychische Erschopfung auf Seiten der pflegen-
den Eltern sind in vielen Fallen charakteristische
Merkmale der hauslichen Pflegesituation. Der
Krankheitsverlauf erfordert auBerdem eine
fortwahrende Anpassung der Betreuung an
veranderte Pflegebedarfe und Bediirfnisse des
Kindes. Wie schon angemerkt, sind in vielen Fallen
ein fortschreitender Verlust von grundlegend
korperlichen Fahigkeiten und zunehmende geistige
Behinderung zu beobachten. Auch die vor-
herrschende Krankheitssymptomatik (z. B.
Schmerzen, gastrointestinale Probleme) wandelt
sich im Zeitverlauf. Hinzu kommen Anpassungser-
fordernisse bei zunehmender Einschrankung von
Wahrnehmungs- und Kommunikationsfahigkeiten.

Solche Veranderungen bringen die Notwendigkeit
mit sich, den Versorgungsrhythmus umzustellen,
neue pflegerische Techniken zu erlernen, sich auf
eine veranderte Medikation zum Symptommanage-



ment einzustellen und geeignete, den verbliebenen
Fahigkeiten des Kindes angepasste Kommunikations-
formen zu entwickeln. Die Bedurfnisse des kranken
Kindes riicken somit in das Zentrum des Alltags-
geschehens, um das herum sich das uibrige Familien-
leben organisiert. Die pflegerische Versorgung und
die mit ihr verbundenen Anforderungen werden
zum strukturierenden Faktor fiir den Tagesablauf,
aber auch fur die Innen- und AuBenbeziehungen
der Familie.

Es ist kaum vermeidlich, dass aus der Dominanz
und Permanenz der Versorgungsanforderungen
Beeintrachtigungen fiir die familiaren Beziehungen
erwachsen. Aufmerksamkeit fur die Bedurfnisse
und Probleme des jeweiligen Partners kann oft
nicht mehr im erwarteten MaRe aufgebracht
werden. Dauernde Anspannung und Erschopfung
verringern die Belastbarkeit zwischenmenschlicher
Beziehungen. AuBerdem kann der Umgang beider
Elternteile mit der infausten Prognose sehr
unterschiedlich sein und einer zunehmenden
Entfremdung Vorschub leisten.

Es ist vor diesem Hintergrund nicht verwunderlich,
dass bei betroffenen Familien vermehrt Partner-
schaftsprobleme beobachtet werden.

Besondere Beachtung verdient auch die Situation
von Geschwistern der erkrankten Kinder. Ihre
Bedlirfnisse, Sorgen und Probleme konnen im
familiaren Alltag leicht zu kurz kommen. Meist
wird von ihnen schon friih groBe Selbstandigkeit
erwartet. Angesichts der Erfahrung, dass das
erkrankte Kind sehr viel Zuwendung und Aufmerk-
samkeit auf sich zieht, fiihlen sie sich haufig allein
gelassen und wenig geliebt. Dies kann zu Aggression,
Neid oder gar dem Wunsch fiihren, selbst krank zu
werden, um mehr elterliche Aufmerksamkeit zu
gewinnen. In vielen Fallen sind die Geschwister-
kinder in der AuBerung ihrer Gefiihle und Bediirf-
nisse allerdings eher zuriickhaltend, weil sie die
Eltern nicht zusatzlich belasten wollen oder Scham
dabei empfinden, auf der Gefiihlsebene mit einem
schwer erkrankten Kind in Konkurrenz um die
elterliche Fursorge zu treten. Werden solche
Empfindungen nicht aufgefangen, konnen sie tiefe
Schuldgefiihle auslosen. Die Lebenssituation der
Geschwister weist insofern giinstige Voraussetzun-
gen zur Entwicklung von psychischen Problemen
und Verhaltensauf-falligkeiten auf, und diese treten
tatsachlich auch uberdurchschnittlich haufig auf.

Neben den innerfamiliaren Beziehungen sind
schlieBlich auch die Kontakte zur sozialen Umwelt
von der psychischen und physischen Erschopfung
betroffen, die Familienmitglieder in einer solchen
Situation zeigen. So fehlt es den Angehorigen
haufig an Kraft, gezielt nach Moglichkeiten zur
Durchbrechung der sozialen Isolation zu suchen,
die mit den Versorgungserfordernissen in vielen
Fallen einhergehen.

Die Situation von Eltern und Geschwistern todlich
erkrankter Kinder erweist sich also als auBerordent-
lich belastungs- und problemtrachtig, sie bewegt
sich weit jenseits dessen, was als Normalitat
familiaren Zusammenlebens gelten kann. Der
Verlust an Normalitat wird insbesondere von
Geschwisterkindern als Benachteiligung, Aus-
grenzung und Stigmatisierung erlebt. Das Andauern
eines solchen Zustandes birgt zahlreiche Konflikt-
potentiale, Gesundheitsrisiken und eine allgemeine
Tendenz zur Uberforderung in sich, die die
Ressourcen der Familien zu untergraben drohen
und damit einen Prozess der Destabilisierung
auslosen konnen, der schlieBlich in die Zerstorung
der Voraussetzungen fiir den Verbleib des erkrank-
ten Kindes in seiner vertrauten Umgebung miindet.
Es ist u. a. diese besondere Problematik, die
erklart, weshalb neuere Ansatze der Sterbebe-
gleitung von Kindern betonen, dass sich eine
wirksame Unterstiitzung auf die gesamte Familie
richten muss. [...]

K. Wingenfeld / M. Mikula: Innovative Ansatze der Sterbebegleitung
von Kindern: das Kinderhospiz Balthasar. Forschungsbericht.
Band P02-116 der Veroffentlichungsreihe des Institus fir
Pflegewissenschaften an der Universitat Bielefeld (IPW).
Bielefeld: IPW 2002
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Diagnhose

Auf die Frage, wann die Zeit der grofiten
Trauer war, nennt eine Mutter viele Jahre nach
dem Tod ihrer 23-jdhrigen Tochter den Zeitpunkt
der Diagnosestellung, als diese 14 Jahre alt war.

Wenn das Sterben eines Kindes absehbar wird,
beginnt die Trauerarbeit. Dies kann im Fall einer
schweren Erkrankung der Zeitpunkt der Diagnose-
stellung sein. Es kann sogar schon beim Auftreten
der Krankheitssymptome beginnen und den damit
verbundenen Angsten, dass etwas ,,Schlimmes”
sein konnte.

Die Mutter von Notker trdumt kurz nach Ausbruch
der Leukdmieerkrankung ihres 14-jdhrigen Sohnes
von seinem 23. Geburtstag und danach von seiner
Beerdigung. Neun Jahre spdter stirbt Notker mit
23 Jahren.

Wenn erst mal geahnt wird, dass Lebensentwiirfe
und Plane sich vielleicht nicht erfiillen werden,
dass die Lebenszeit beschrankt sein konnte, beginnt
der schmerzliche Prozess der Enttauschung, der
Verzweiflung, des Loslassens. Doch zuerst erwacht
der Kampfgeist. Jeder ist froh, der diese Situation
etwas entgegensetzen kann. Therapievorschlage
werden eingeholt, Uberpriift und ausprobiert.
Der Einsatz, das Leben des Kindes zu erhalten, ist
unglaublich groB, und das ist gut so. Neben Aktivitat
und Hoffnung gibt es eine Seite, die man nur ungern
zuldsst: die Beschaftigung mit den eigenen Angsten
und mit dem Tabuthema ,,Tod”. Dennoch spiiren
Kinder wie Eltern, wann es fiir sie darauf ankommt,
sich dem Thema zu offnen.

Der Vater der eineinhalbjéhrigen Emily sagt auf
der Beerdigung seiner Tochter: ,,Was Sie uns damals
erzdahlt haben von einem Kind, dem die Eltern
erlaubt haben, dass es sterben darf, das wollten
wir gar nicht héren. Das ging hier rein und da
raus. Aber am Morgen von Emilys Todestag ist
es uns wieder eingefallen. Da haben wir gewusst:
Jetzt miissen wir sie in Frieden gehen lassen.
Und so ist sie auch gestorben, ganz friedlich”.

Je mehr es im Vorfeld gelingt, die Moglichkeit des
Sterbens gedanklich, geflihlsmaRig und im Gesprach
zuzulassen, desto mehr ist bereits an Vorbereitung
getan, desto besser kann gegebenenfalls Abschied
genommen werden. Je mehr Schmerz im Vorfeld
zugelassen wird, desto mehr ist vom ,,Berg der
Trauer” bereits abgetragen.

Auch wenn sich im Verlauf der Krankheit und der
Therapie erweist, dass das Kind wieder gesund
wird, hat sich bereits Trauer ereignet. Indem das
gesamte Spektrum an Gefiihlen zwischen Angst
und Hoffnung zugelassen und bestimmte Aspekte
nicht massiv ausgeblendet werden, findet zugleich
die Verarbeitung und Bewaltigung der Krankheit
statt. [...]

Mechthild Ritter: Wenn ein Kind stirbt, S. 19f
© Kreuz Verlag Stuttgart 2003



Das Kind als Gast

Es gilt, dem Gast den guten Ort anzubieten
und ihm so lange den inneren Halt zu geben, bis
er seinen Weg kennt. Das bedeutet: nicht zu fragen,
was bringst du und bringt es mir, wenn ich dich
beherberge. Als Gastgeber freue ich mich, dass
du gekommen bist. In meinem Haus ist Platz fir
uns beide - fiir dich und fir mich. Ich frage nicht,
woher du kommst und wohin du gehst. Ich kann
dir deinen Weg nicht zeigen, aber ich bin bereit,
dich auf deinem Weg zu begleiten, damit du sicher
gehen kannst. Solange du bei mir bist, will ich um
dich besorgt sein und deine Krafte starken, damit
du mit Freude im Herzen weiterziehst. Ich will dir
Mut machen, nicht aufzugeben, wenn du stolperst.

Jirina Preskop/ Christel Schweizer:
Kinder sind Gaste, die nach dem Weg fragen, S. 7
© Kosel-Verlag Miinchen 2001
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Im Krankenhaus

Aus Untersuchungen ist ersichtlich,
dass bei Kindern, die mit einer lebensbedrohlichen
Krankheit hospitalisiert sind, eine Myriade von
Gefiihlen und Reaktionen auf ihre besonderen
Umstande zurickzufuhren sind. Dazu zahlt der
Verlauf der Krankheit, der von gewissen Gefuhlen
begleitet sein kann, und die Art und Weise, wie
Kinder damit umgehen; einige Gefiihle konnen in
der Anfangsphase besonders deutlich hervortreten,
andere in der Endphase und wieder andere konnen
wahrend des gesamten Krankheitsverlaufs auftreten.
Die Angste und Besorgnisse von Kindern und die
Art, wie sie damit umgehen, spiegelt auch ihr
Entwicklungsniveau wider.

Die Probleme sehr junger Kinder mogen
einzigartig sein. Ihr unreifes Verstandnis des Todes
mag sie davor bewahren, Angste vor ihrem bevor-
stehenden Verlust, vor Tod und Verfall sowie vor
dem, was nach dem Tod geschieht, zu empfinden.
Allerdings kann ihr unreifes Denkvermogen sie
daran hindern, die Ursache-Wirkungsbeziehung
zwischen Krankheit und Hospitalisierung oder
zwischen Krankheit und schmerzhaften Behand-
lungsmaBnahmen zu verstehen. So mogen kleine
Kinder eine psychologische statt einer logischen
Ursache erkennen und befiirchten, namlich dass
sie von Eltern, Arzten und Schwestern bestraft und
verlassen wiirden.

Sowohl junge als auch altere hospitali-
sierte Kinder empfinden Angste, die mit ihrer
Trennung von den Eltern, den Geschwistern, den
gleichaltrigen Gefahrten und den Haustieren sowie
mit der fremden Umgebung in Beziehung stehen
zusitzlich zu jenen Angsten, die ihre Krankheit
betreffen.

Ein Verstandnis der Krankheit und der
BehandlungsmaBnahmen kann die Angst der Kinder
vermindern in dem Sinne, dass Kenntnisse, Ver-
wirrung und Missverstandnisse beseitigen, dem
Kind Kontrolle ermoglichen sowie einen Weg
eroffnen, Uber seine Erfahrungen nachzudenken
und zu sprechen. Altere Kinder miissen sich mit
vielen Angsten auseinander setzen - Angste iiber
ihre Verunstaltung, ihr eigenes Sterben, den Verlust
ihrer Familie und Freunde, Verfall und dariiber,
was nach dem Tod geschieht.

Mit mehr Lebenserfahrung konnen Jugendliche
mehr Problemlosungs- und Bewaltigungsfertigkeiten
erworben haben. Da sie aber eine breitere
Sichtweise der Zeit und der Zukunft erworben
haben, sind sie sich auch der Ungeheuerlichkeit
eines frilhen Todes mehr bewusster, der sie ja
aller Erfahrungen, Hoffnungen, Traume und Mog-
lichkeiten beraubt. Daher konnen Jugendliche
verbittert, zornig und deprimiert sein, andere
Uberwinden ihr tragisches Schicksal und werden
ruhig und versohnt.

Klinische Studien haben auf das Leiden
von Kindern, auf ihre Hoffnungen und Enttauschun-
gen wie auch auf ihren Mut und ihre innere Starke
hingewiesen, wenn sie sich dem Verlust von
Beziehungen, des eigenen Selbst und des Lebens
gegeniibersehen, und sie haben ihr Bediirfnis nach
Liebe, Unterstiitzung, nach einem Gefuhl der
Zugehorigkeit und nach offener Kommunikation
hervorgehoben. Wahrend einige Kinder Verneinung
als eine Form der Bewaltigung ihrer Krankheit
benotigen, um Familienmitglieder zu schiitzen
oder Privatheit zu bewahren, wird im GroBen und
Ganzen offene Kommunikation zwischen dem Kind,
der Familie und dem Betreuungsteam empfohlen.

Joachim Wittkowski: Sterben, Tod und Trauer, S. 100 -101
© Kohlhammer Verlag Stuttgart 2003



Vorstellung der Familie

Unsere Familie besteht aus Jonas, Nathan,
Noah, meinem Mann und mir - Christina. Jonas ist
zehn Jahre alt, Nathan ist sieben Jahre alt und
Noah ist ein Jahr alt. Jonas und Nathan haben
MPS, Typ 3 A. Wir leben in Aachen.

Wenn du auf deine drei Kinder blickst, betrachtest
du sie unterschiedlich?

Ich betrachte alle drei unterschiedlich, denn sie
sind alle drei unterschiedlich. Sie sind alle drei
individuell und sie sind, wie sie sind. Deswegen
habe ich auch bei jedem etwas, was ich besonders
liebe. Aber auch etwas, was ich nicht so gerne
mag.

Es fdllt auf, dass, wenn du deine Kinder be-
schreibst, keinen Unterschied machst zwischen
den kranken Kindern und dem gesunden. Ist das
auch so, wenn du an die Zukunft denkst?
Natdurlich ist die Zukunft immer ein schwieriges
Thema. Wir wissen, dass Jonas und Nathan weiter
Riickschritte machen werden und die Lebens-
erwartung relativ begrenzt ist. Ich weil nicht, wie
lang diese ist. Wir versuchen aber im Moment
jeden Tag zu leben und wir versuchen uns nicht
so viele Gedanken zu machen. Wir haben fest-
gestellt, dass die Rickschritte ganz unterschiedlich
kommen, dass man keinen Einfluss darauf hat.
Wir schauen jetzt einfach, wie wir jeden Tag schon
verbringen konnen.

Weif3t du, wie du zu dieser Haltung gekommen
bist?

Es war ein langer Weg. Und er ist auch noch nicht
zu Ende. Es ist auch nicht so, dass ich jeden Tag
genieBen kann. Oft kann ich nur an diesen Tag
denken und nicht an die Zukunft. Mein Mann und
ich haben alles bis jetzt gemeinsam durchlebt.
Die ganzen schwierigen Jahre waren wir uns
gegenseitig eine gute Hilfe. Wir haben auch ganz
unterschiedliche Hilfe benotigt. Geholfen hat uns,
dass wir relativ frith in den MPS-Verein und in den
Deutschen Kinderhospizverein gegangen sind. Dort
fanden wir Ansprec-partner. Wir haben uns auch

friih mit dem Thema konfrontieren lassen. Wir
haben es nicht weggedrangt. Vielleicht weil wir
zwei MPS-Kinder haben, konnten wir es nicht
verdrangen. Zumindest haben wir es nicht gemacht.
Wir haben versucht, uns ziemlich schnell damit
auseinander zu setzen. Spater habe ich auch
psychologische Betreuung in Anspruch genommen,
was mir ziemlich viel hilft. Wir haben durch den
Kinderhospizverein Marlies Winkelheide kennen
gelernt, die uns auch immer noch als Familie
und vor allem als Paar berat. Auch das ist fur
uns ziemlich wichtig.

Wie gehst du mit deinen Kindern um? Gibt es
Begriffe, die das kennzeichnen?

Ich versuche, offen auf sie zuzugehen. Sie zu
nehmen, wie sie sind. Die Riickschritte von Jonas
und Nathan mit ihnen anzunehmen. Das ist nicht
immer einfach. Gerade bei den ersten Riick-
schritten, die Jonas gemacht hat, war es sehr
schwierig. Wir mussten dies alle zusammen
durchleben. Das kommt immer wieder, dass
irgendwas nicht mehr geht. Das ist fir uns alle
nicht so einfach. Dies dann anzusprechen, ist
zwischen Stephan und mir auch nicht immer
einfach. Weil der eine das oft eher merkt als
der andere, und dann wissen wir nicht, wie wir
es ansprechen sollen. Diese Offenheit versuche
ich zu leben. Auch Noah muss ich lassen. Er hat
sehr spat laufen gelernt. Zwischen dem 14. und
15. Monat, das war nicht einfach fir mich. Jonas
hat auch erst mit 15 Monaten angefangen zu laufen.
Ich habe gemerkt, dass ich mir wiinschte, Noah
sollte fruher laufen lernen. Aber das geht halt
nicht. Geduld ist nicht das richtige Wort, aber das
gehort schon irgendwie dazu. Vielleicht passt
Gelassenheit besser.
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Es auszuhalten, es auf sich zukommen zu lassen.
Ja, genau.

Also hast du doch einen kleinen Unterschied
gemacht zwischen den Kindern. Noah sollte ja
schneller laufen.
Na, ja. Damals hatte ich ja noch keinen Verdacht
auf MPS bei Jonas. Da habe ich auch auf das Laufen
gewartet. Es sind schon Angste, dass doch irgend-
etwas anderes sein konnte mit Noah. Das ist natur-
lich klar. Die sind einfach da.

Ich habe mal einen Bericht im Fernsehen
Uiber eine Mutter gesehen, deren Kind durch den
plotzlichen Kindstod gestorben ist. Sie hat damals
einen Satz gesagt, der stimmt auch fur mich. Man
hat den Glauben verloren, dass alles gut wird. Das
merke ich jetzt auch. Ich bin jetzt anders als ich
war, als Jonas geboren wurde. Da war das Kind
gesund auf der Welt, hatte seinen Apgar-Test
bestanden. Ich dachte, jetzt kann nichts mehr
passieren. So denke ich jetzt bei Noah naturlich
nicht mehr. Durch die Lebenserfahrung, die ich
jetzt habe, gucke ich nun anders hin.

Krankheit und Sterben. Sind das Themen mit den
Kindern?

Ja! Ich nehme an einen Gesprachskreis der Lebens-
hilfe teil, der mir gut hilft. Dort habe ich Mutter
kennen gelernt habe, mit denen ich jetzt befreundet
bin. Da haben wir gerade das Thema: ,,Wie spreche
ich mit den Kindern uiber die Behinderung”.

Dies ist immer schwierig. Gerade mit unseren
Kindern, die nicht sprechen konnen. Ich versuche
immer wieder mit ihnen dartiber zu reden, was
jetzt anders ist. Und das es immer noch anders
kommen kann. Dass wir da einfach durch missen,
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Und das Sterben? Ist das ein Thema bei euch? Bei
dir und deinem Mann oder auch mit den Kindern?
Nein, im Moment ist das kein Thema. Jonas und
Nathan geht es relativ gut und ich sehe auch nicht,
dass sie jetzt in den nachsten paar Jahren sterben
werden. Deswegen haben mein Mann und ich
bewusst gesagt, dass wir das nicht so konkretisieren
wollen. Wir haben schon mal mit ihnen dariber
gesprochen, dass sie nicht alt werden. Aber da wir
es halt nicht wissen, reden wir jetzt nicht dartiber.

Wie ist das mit anderen Menschen? Kénnen die
auch so positiv mit den Kindern umgehen? Oder
hast du auch negative Erfahrungen gemacht?
Ganz unterschiedlich. Es gab immer viele positive
Erfahrungen, auch gerade hier im Seminar wieder:
Wie die Betreuer mit den Kindern umgehen.
Oder auch im Kinderhospiz. Manchmal aber auch
auf der StraBe. Da fallt mir gerade ein, wir haben
uns vor kurzem in Aachen den Karnevalszug an-
geschaut. Jonas ist rumgewuselt und die Frau
nebenan hielt ihm ihre Hand hin und Jonas klatschte
immer wieder auf ihre Hand. Das macht er so
gerne, das hat die Frau wohl gemerkt. Das war
irgendwie nett.

Das passiert schon ofter, dass die Menschen so
positiv auf deine Kinder eingehen?
Ja manchmal schon, das fallt dann positiv auf.

Negativ?

Die blende ich immer weg. Negativ fand ich die
Situation jetzt mit Nathan. Er wird dieses Jahr
eingeschult. Da kam eine Grundschullehrerin von
der Schule, die eigentlich mit behinderten Kindern
gut umgehen sollte. Sie kam zu uns, sie hatte eine
ganz schlechte Atmosphare. Sie hatte ihre Unter-
lagen verlegt und musste alles noch einmal nach-
fragen. Sie hat die Kinder nicht angeschaut. Danach
waren die Kinder vollkommen durcheinander. Das
war wirklich sehr negativ. Ein paar Wochen spater
kam sie noch einmal um etwas abzugeben. Da war
es dann wieder so. Sie hat die Kinder nicht vollig
ignoriert. Aber ihre Art war sehr negativ.

Mit unseren Betreuern ist es auch immer sehr
unterschiedlich. Es gibt einige ganz tolle und es
gibt welche, die irgendwie nicht zurecht kommen.
Das rauszukriegen ist meist schwierig. Wenn die
ersten Gesprache stattfinden, erfahren wir das ja
nicht immer gleich. Wir missen es ein paar Mal
ausprobieren. Zwei Mal hatten wir jemanden,
wo es nicht funktionierte. Die eine hat immer die
Turen zur Kiiche offen gelassen und das Garagentor.
Nathan ist dann aus dem Gartentor raus. Sie kam
aber auch sonst nicht mit den Kindern zurecht.
Sie war zwar bemtuht, aber irgendwie hat sie keinen
Draht zu ihnen bekommen. Es ist dann sehr



schwierig fur mich zu sagen: ,,Ich will dich nicht
mehr”. Die andere hat zwar auf die Kinder aufge-
passt, ist aber nicht mit den Kindern liebevoll
umgegangen. Und das mochte ich schon.

Was trdagt euch besonders im Leben. Was gibt euch
Halt und Kraft, das Leben mit den Kindern so zu
leben wie ihr es tut? Vielleicht ein religioser
Hintergrund oder andere Kraftquellen?

Eine schwierige Frage. Was mich im Moment halt,
ist der Glaube, dass unsere Familie so ausgesucht
wurde, wie sie jetzt ist. Das glaube ich und das
halt mich auch. Ich bin bei einer Heilpraktikerin,
die fest davon liberzeugt ist, dass Jonas und Nathan
sich dieses Leben ausgesucht haben. Und auch uns
als Eltern. Noah hat sich ebenfalls diese Familie
ausgesucht. Sie hat es so in Sternenbildern mit
Geburtsdaten gesehen. Sie sagt, dass Jonas jetzt
sein Leben lebt, damit er seine ganzen Emotionen
ausleben kann. Bei mir hat sie ganz spontan gesagt,
dass ich in diesem Leben meine Mutterrolle aus-
fullen soll. Das hat mir sehr geholfen. Ich habe ja
studiert und bin Lehrerin und wollte immer in den
Beruf zuriick. Das habe ich probiert, als Nathan
drei war. Aber es ging einfach nicht. Mir fiel es
schon schwer, meine Arbeit loszulassen.

Dass ihr die Kinder wiirdig betrachtet, hért man
ja. Glaubst du, dass deinen Kindern insgesamt
genug Wiirde entgegengebracht wird?

Mein Wort ist eher Respekt als Wiirde gegeniiber
den Kindern. Also das ich das mochte, habe ich
gerade jetzt bei Jonas  Einschulung gesagt. Dass
Jonas mit Respekt behandelt werden soll. Leider
geschieht es nicht immer. Das meinte ich mit den
verschiedenen Betreuern. Manchmal habe ich das
Gefuhl, die versuchen nur aufzupassen, haben aber
nicht diesen Respekt vor den Kindern. Das mochte
ich gerne, versuche selbst immer Respekt vor ihnen
zu haben. Ich habe schon das Gefiihl dass es in der
Schule und auch im Kindergarten so ist, bzw. hoffe
es.

Was ziehst du aus dem Leben mit den Kindern
an Erkenntnis fiir dich speziell heraus?

Dass ich liber mein Leben sehr stark nachdenke.
Bevor diese Krankheit uns konfrontierte, hatte
ich eine ganz gerade Linie: Berufsausbildung,
Heirat, zwei Kinder, zwei Hunde. Und dann kam
dieser Einbruch. Da hat sich ganz viel verandert.
Ich merke im Moment, dass ich Giber mich viel
nachdenke, und dariber, was behinderte Menschen
fir einen Sinn haben in unserem Leben. Dass es
eben nicht nur um Erfolgsstreben geht. Sondern
dass man einfach leben kann. Wir gehen auch mit
dem Thema Tod anders um. Vorher habe ich mir
nicht viele Gedanken dariiber gemacht. Das ist
nun natirlich anders. Jetzt fiihren wir viele Ge-
sprache dariiber, dadurch bekomme ich eine andere
Sichtweise.

« Christina Achtstatter
nahm am 12. Familienseminar des Deutschen
Kinderhospizvereins teil. In ihrer Mittagspause nahm
sie sich Zeit fiir dieses Interview. Dafiir und fiir ihre
Offenheit danken wir ganz herzlich.
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Vorstellung der Familie

Ricardo und ich wurden in Siidafrika
geboren. Dort haben wir uns kennen gelernt,
geheiratet und einen kleinen Sohn bekommen,
Daniel. Heute ist Ricardo Pastor einer englisch-
sprachigen evangelischen Gemeinde in Diisseldorf.
Ich selbst bin ausgebildete Krankenschwester, aber
im Moment hauptberuflich Mutter. Wir sind vor
5 Jahren nach Deutschland gekommen und leben
gern in diesem schonen Land in der Mitte Europas.

Als unser Sohn Daniel einige Monate alt war,
begannen wir uns Sorgen zu machen - er entwickelte
sich nicht so schnell wie andere Kinder. Er hatte
deutliche Schwierigkeiten beim Essen und sein
Kopf wuchs schneller als der Rest seines Korpers.
Mit ungefahr einem Jahr schickte unser Kinderarzt
Daniel zum Gehirn-CT. Das Ergebnis war eine
Diagnose, die niemand in der Klinik zuvor gesehen
hatte.

Daniel hat Leukodystrophie, laut Fachbuch

eine Krankheit der weiBen Gehirnsubstanz.

Die Alexander-Leukodystrophie, eine sehr seltene
genetische Mutation fiihrt dazu, dass sein Gehirn
sich langsam, aber unaufhaltsam selbst zerstort.
Alle Fahigkeiten, die er in seinem Leben lernen
wirde, wie Krabbeln oder Sprechen, wiirden mit
der Zeit wieder verloren gehen. Und in der Regel
erleben Kinder mit dieser Krankheit nicht das
Teenageralter.

Unser kleiner Junge konnte krabbeln, sitzen und
mit etwas Hilfe auch stehen. Er liebte es, im Garten
im Matsch zu spielen, Bauklotzchentiirme zu bauen
und Schokolade zu essen (welches Kind tut das

nicht...).Er raumte mit Begeisterung den Gefrier-
schrank aus oder neckte den Hund. Im Laufe der
letzten 5 Jahre hat er all diese Fahigkeiten verloren

und ist zum Zeitpunkt seines neunten Geburtstags
in diesem Jahr vollstandig auf uns angewiesen. Er
wird Uber eine Magensonde ernahrt, weil er nicht
mehr schlucken kann und seine Bewegungsfreiheit
reicht nur, soweit der Rollstuhl es zulasst.

Manchmal habe ich das Gefiihl, dass meine Familie
in einer anderen Welt lebt - einem parallelen
Universum - und wir in dieser Welt nur Zuschauer
sind. Ich frage mich oft, wie anders unser Leben
wohl aussehen wiirde, wenn wir das Wort
Leukodystrophie nie gehort hatten.

Wenn du auf dein Kind blickst, wie siehst du es?
Daniel ist ein hochgewachsener, dunkelhaariger
Junge mit groBen, leuchtenden Augen und der
Nase seines Vaters. Er lachelt mit den Augen
und dem Mund und sein Lachen ist ansteckend!

Wenn ich ihn anschaue, sehe ich aber noch mehr.
Ich sehe ein Kind - auch wenn seine Augen seinem
Alter vorausgeeilt scheinen. Ich sehe einen Kampfer
- auch wenn er sich nicht bewegen kann. Man
konnte ihn einen Kiinstler nennen, denn er bringt
unverhofft Schones zum Vorschein, in den selt-
samsten Situationen und von Menschen, von denen
man es nicht erwartet hatte. Manchmal erscheint
er mir wie ein Philosoph - auch wenn er nicht
sprechen kann.

Mein Sohn steht fir meine grote Freude und mein
tiefstes Leid, meinen Willen zu leben und die Angst
zuriickgelassen zu werden. In vielerlei Hinsicht
haben seine Bediirfnisse definiert, wer ich bin und
ich habe ich Angst, mich in seinem Sterben zu
verlieren, wenn er nicht mehr da ist.

Wie stellst du den Kontakt zu deinem Kind her?
Verstehst du es immer?

Daniel kann horen, aber die Fahigkeit zu sprechen
hat er verloren. Seine Wahrnehmung funktioniert
auf einem relativ einfachen Level. Mein Mann und
ich verstehen seine nonverbalen Hinweise - Augen-
kontakt oder eine Grimasse, das ,,Ahh" der Freude
oder das Zahneknirschen aus Langeweile. Auf den
Anfangssong seiner Lieblingsfernsehsendung, ,,Der
Bar im groBen blauen Haus” reagiert er mit einem
erfreuten ,,Ohh”. Er genieBt es, wenn man mit
ihm spricht, auf Englisch oder Deutsch und liebt
besonders die Gesellschaft anderer Kinder. Und
er kichert vergniigt, wenn man ihm einen kleinen
Schrecken einjagt.

Wie gehst du mit deinem Kind um? Gibt es ein
paar Begriffe, die das kennzeichnen?

Tiefe Zuneigung, Zartlichkeit und das Bewusstsein,
viel von ihm lernen zu konnen. Es ist nicht
offensichtlich, aber Daniel gibt mir sehr viel.
Urspriinglich hatte ich gedacht, dass ich diejenige



sein wirde, die gibt und sich kimmert. Jetzt bin
ich immer wieder erstaunt, wieviel Daniel mir gibt.

Die Ehrlichkeit, die Krankheit, das Sterben.

Ein Thema mit deinem Kind?

Ich bin offen und ehrlich mit Daniel, auch bei
diesem Thema. Unabhangig davon, ob oder wie-
viel er versteht.

Jemand hat mal gesagt, dass man, um einen
anderen Menschen zu lieben, ein grofRes Risiko
eingehen muss, selbst verletzt zu werden.

Wenn wir uns 6ffnen und uns trauen ehrlich zu
sein, sind wir leicht verletzlich. Als ich erfuhr,
dass unsere Zeit mit Daniel begrenzt sein wiirde,
war ich versucht, die Wahrheit zu verleugnen und,
um mein Herz zu schiitzen, oberflachlich zu leben
- der Realitat der Krankheit und des Todes nicht
ins Gesicht zu sehen.

Sie flihlte sich so unnatirlich an diese Realitat,
so falsch, und sie war sicherlich nicht etwas, dass
ich in Betracht ziehen wollte, als mein Kind nur
ein Jahr alt war. Wir hatten so viele Plane fur ihn,
so viele Traume.

Sicher ist es moglich, das Leben so zu leben -
distanziert vom Schmerz, unsere Herzen vor
Verletzungen schiitzend, indem wir uns nicht zu
sehr aufeinander einlassen. Ich bin jedoch sicher:
Wenn wir uns daflir entscheiden, dem Schmerz zu
begegnen und der schrecklichen Realitat ins Gesicht
zu sehen, werden wir starker daraus hervorgehen
und nicht mehr die Gleichen sein, die wir vorher
waren.

Wenn ich verfolgt werde von der Wahrheit der
niederschmetternden Diagnose und meiner
Angst in all ihrer Wut ins Gesicht sehe, spiire ich,
dass ich ein tieferes Verstehen lerne und Kraft-
quellen finde, von denen ich in kommenden Jahren
zehren werde. Und an diesen Tagen, wenn die
Leukodystrophie scheinbar alles weggenommen
hat, was einmal mein Daniel war, reite ich die
Wellen der Traurigkeit mit dem Wissen, dass ich
alles gegeben habe, was ich geben konnte.

Um wirklich zu leben, muss man sich mit dem
Unfassbaren befassen und es dadurch entmystifi-
zieren. Man muss ihm die Macht nehmen, die es
Uber einen hat. Krankheit und Tod sind sicher nicht
die Themen, mit denen ich mich befassen mochte,
aber wenn ich ehrlich lieben will, dann muss ich
es tun.

Glaubst du, dass andere Menschen mit geniigend
Respekt und Achtung deinem Kind begegnen?
In der Regel sind die Menschen, denen wir begegnen
oder die vorbeigehen, mitfiihlend, freundlich und
hoflich. Es scheint, dass fast alle Kinder (und

manche Erwachsene) einen Rollstuhl fiir besonders
interessant halten und wir mussten uns erst daran
gewohnen, dass Menschen Daniel anstarren. Manch-
mal ist es schwer, damit zurecht zu kommen.

Gelegentlich reagieren Menschen Daniel gegeniiber
aber auch negativ, vielleicht aus ihrem eigenen
Unwohlsein oder aus Ignoranz heraus und verhalten
sich sehr gedankenlos. Ein Beispiel hierzu ereignete
sich in unserem Dorf, wo eine Frau bei einer
Parteiveranstaltung Luftballons an voriibergehende
Kinder verteilte. Daniel liebt die Bewegung und
die Farbe eines Ballons. Als er an der Reihe war,
sah sie ihn nur kurz an und sagte dann, ,,Wie
schade, er kann das alles nicht geniefen”.

Damit drehte sie sich um und verteilte weiter
Ballons an die anderen Kinder. Daniel ignorierte
sie dabei vollig. Ich war perplex, hatte keine Worte
und wir verlieBen die Gruppe von Kindern ohne
einen Ballon.

In der StraBenbahn habe ich 6fter die Worte
,Da geht ein Behinderter” gehort, wenn wir
vorbeikommen. Warum sagen Leute das?

Es ist, als wenn sie mit dem Aussprechen des
Offensichtlichen ihre eigene Gesundheit legiti-
mieren wirden. Glicklicherweise machen wir
solche Erfahrungen nicht jeden Tag.

Wenn ein kleines Kind zu Daniel kommt, um sich
den Rollstuhl oder den Schlauch seiner Magensonde
genauer anzusehen, dann begriiBe ich diesen
Wissensdurst und versuche, die Fragen zu beant-
worten. Ich denke, es ist sehr wichtig fiir Kinder
sich der Bedurfnisse behinderter Menschen bewusst
zu sein und keine Angst davor zu haben.

Ein kleiner Junge von ungefahr 5 Jahren kam einmal
auf Daniel zu und fragte, warum er nicht laufen
konne. ,,Er ist krank”, sagte ich. Der Kleine dachte
eine Weile nach und fragte dann unschuldig: ,,Hat
er zuviel Salz gegessen?” Wir mussten lachen.

Ich nehme an, seine Mutter hat haufig vor den
Folgen von zuviel Salz gewarnt ...

Wie gehen andere Menschen mit dir um?

Als diejenige, die den Rollstuhl schiebt, fiihle
ich mich oft unsichtbar. Wenn ich auf der StraBe
an Fremden vorbei gehe, wandern ihre Augen
normalerweise iber den Rollstuhl, dann hoch

zu Daniels Gesicht und zuriick zum Rollstuhl.
Nur selten suchen Voriibergehende den Augen-
kontakt mit mir, meistens gehen sie schnell
weiter.
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Gelegentlich raunen mir wohlwollende altere
Damen mitfiihlende Plattitliden zu, daruber,
dass Gott ,,besonderen” Menschen ganz ,,beson-
dere” Kinder schenkt. Ich hore hoflich zu, aber
innerlich bin ich anderer Meinung. Ich glaube,
dass ,,besondere” Kinder ganz normalen Leuten
geschenkt werden, die dann die Wahl haben sich
von dieser Erfahrung pragen zu lassen, durch sie
tiefer und von ihr gefordert zu werden und dadurch
starker zu werden als sie waren, bevor das Kind
da war.

Ich bin keine Heilige oder besondere Rasse
von Mensch - ich weine, ich leide, ich verzweifele,
ich fuhle mich allein. Mutter von behinderten
Kindern auf diese Weise zu kategorisieren, nimmt
uns die Moglichkeit, unsere Enttauschung und un-
seren Schmerz uber unsere geanderten Traume
auszudriicken.

Wie lebst du das Sterben eures Kindes?

Das Bewusstsein, dass Daniel eines Tages sterben
wird, ist ein faktischer, wenn auch unwillkommener
Teil unseres Lebens. Als wir damals erfuhren, dass
unser einziges Kind nur eine begrenzte Lebens-
erwartung hat, fuhlte ich mich unter Druck gesetzt,
soviel Leben wie moglich in die kurzen Tage und
Jahre zu pressen, die wir mit ihm haben wiirden.

Wenn ich jetzt dariiber nachdenke, wie es sein
wird ihn zu verlieren, sind die Panik und die Angst
greifbar. Ein korperliches Etwas, das in meiner
Brust aufsteigt und mir den Atem nimmt. In meinen
Augen brennen Tranen und ich schittele den Kopf,
unfahig zu glauben, dass ich sein breites Lacheln
eines Tages nicht mehr sehen werde, seine kleine
Hand nicht mehr in meiner fuhlen, ihn nicht mehr
auf meine Lieblingsstelle am Hals kiissen und nicht
mehr die Weichheit seiner Haut oder den warmen
Duft seines Korpers spiiren werde. Dass er stirbt,
ist das Undenkbare - das Undenkbarste alles
Undenkbaren. Und doch ist es Wirklichkeit.

Wir mussten die Traume, die wir fiir ihn hatten,
eintauschen gegen ein unaufhaltsam fortschreiten-
des Verlorengehen - seine einfache Sprache,

den SpaB am Essen oder am Spielen mit einem
Spielzeugauto. Zweifellos denke ich mehr liber das
Leben und das Lebendigsein nach, seitdem wir

dem Tod gegeniiberstehen. Dabei wird mir immer
mehr bewusst, wie sehr wir versuchen, alles fiir
unsere Kinder ,,zu tun” und dabei vergessen, einfach
nur fir sie da zu sein. Daniel lehrt mich, die Dinge
langsamer anzugehen, mir Zeit zu nehmen um die
einfachsten Dinge im Leben mit ihm zu geniefen,
eine gute Geschichte zum Beispiel (mit Sound-
effekten!) oder das Spiel mit einem Beach Ball
(den kann er gut sehen). Oder einfach nur zu
kuscheln und wenig zu sagen. Ihn nur nahe bei
mir zu halten und meine Liebe fur ihn auf seiner
Handflache nachzuzeichnen. Es gibt intensive
Therapien und schmerzhafte Ubungen, Plane
und Programme, die die Funktion seiner Muskeln
verbessern mogen (oder auch nicht), aber in der
Zeit die uns bleibt, versuchen wir das zu tun, was
Lebensqualitat schafft und nicht das, was verspricht
das Leben zu verlangern.

Fir alle, die Daniel gut kennen, ist offensichtlich,
dass der Tod uns lehrt das Leben zu lieben und zu
genieRen, dass wir im Umgang mit wirklichem Leid
wissen konnen, was wirkliche Freude ist und dass
wir auch mit gebrochenen Herzen Humor und
Lachen finden konnen.

Was trdgt dich besonders im Leben? Was gibt
dir Kraft, das Leben so zu leben wie du es tust?
Vielleicht ein religioser Hintergrund oder eine
andere Kraftquelle?

Mein Glaube an Gott ist eine Tatsache, die mich
durch die schwersten und die besten Zeiten des
Lebens tragt.

Gern wiirde ich schreiben, dass ich durch meinen
christlichen Glauben immer ein Gefiihl des Gliicks
und des Friedens spiire. Ehrlicherweise muss ich
jedoch sagen, dass ich in mir nur zu oft keinen
Frieden, keine Zufriedenheit flihle. Manchmal
machen der Schmerz der Trauer und die starke
Belastung durch die Pflege eines behinderten
Kindes mich unendlich traurig und tief erschopft.
Manchmal fihle ich mich von Gott verlassen,
vergessen und grausam bestraft.

Und dennoch sind genau das die Situationen, in
denen mein Glaube an Gott unverriickbare Tatsache
ist. Es mag widerspriichlich erscheinen, aber es
ist dieser Kampf zwischen dem, was ich fiihle und
dem, was ich als wahr erkannt habe. Ich glaube -
auch wenn ich oft schwanke. Ich vertraue - auch
wenn ich zweifle. Gott ist mir nah - auch wenn
ich seine Gegenwart oft nicht spiire und auch wenn
ich allein weine, weiB ich, dass Gott meine Trauer
teilt.

An einem Tag im Krankenhaus, als Daniel an einer
Lungenentziindung so schwer erkrankt war, dass
die Arzte Zweifel hatten, ob er sich je wieder



erholen wiirde, ging ich zur Krankenhauskapelle,
um zu beten. Allein an diesem kalten, stillen Ort
fiel ich weinend auf die Knie und versuchte zu
beten. Aber ich war wiitend. Ich erinnere mich,
wie ich Gott durch meine Tranen hindurch anklagte:
,,Dir ist doch alles egal! Als wenn du wiisstest, was
ich durchmache! Du weiBt nicht, wie es ist einen
Sohn zu verlieren!” Und noch wahrend die Worte
aus mir heraus stiirzten, wurde mir schlagartig
bewusst, dass Gott genau das versteht. Als Jesus
starb, hat er seinen einzigen Sohn verloren.
Nach dieser Erfahrung bin ich liberzeugt,
dass Gott mir naher ist und mich tiefer versteht
als irgendein anderer Mensch, mit dem ich sprechen
konnte. Sein Mitleiden ermoglicht vollkommenes
Verstehen und Gemeinsamkeit in Leid.

Mein Glaube bedeutet, dass ich weiB, dass ich
nicht allein bin. Er bedeutet, dass der Tod nicht
das Ende ist - er ist nur ein Ubergang, eine Tiir,
zwischen diesem Leben und dem Leben, das Daniel
im Himmel erwartet. Umso mehr ich auf Gottes
Starke vertraue, umso klarer sehe ich dieses Leben,
wie es wirklich ist und umso mehr Mut habe ich,
der Zukunft entgegen zu sehen.

Was braucht ihr von auf3en, das euch stdrkt?

Ich finde immer dann Kraft weiterzumachen, wenn
ich meinen Weg mit Menschen teilen kann, die uns
aus eigener Erfahrung heraus verstehen. Wenn
Daniel und ich zur Kurzzeitpflege ins Kinderhospiz
fahren (Olpe oder Syke), treffen wir dort solche
Familien in ahnlichen Situationen.

Ich weiB nicht, wie ich durchhalten wiirde, wenn
es das Kinderhospiz nicht gabe. Als ich das Wort
,,Hospiz" zum ersten Mal horte, sah ich in Gedanken
eine trauervolle, graue Institution vor mir, in der
Leute, die das Leben aufgegeben hatten, ihre
letzten Tage verbrachten. Wie falsch ich damit
lag!

Haus Balthasar (das erste der wenigen Kinderhospize
in Deutschland) ist ein helles, modernes Gebaude
auf einem von Baumen bewachsenen Hiigel.
Tageslicht durchflutet das Haus von riesigen
Fenstern her, die den Blick auf eine schone
Tallandschaft freigeben. Die Mitarbeiter sind
motivierte Profis, die es lieben, mit Kindern wie
Daniel zu umzugehen. Ihre praktische und
einzigartige Art der Pflege wird den Bediirfnissen

jedes einzelnen Kindes individuell angepasst. Der
Tod ist hier nicht das unausgesprochene Tabuwort
- er ist eine anerkannte Realitat, eingewoben in
den Stoff des Lebens. Der Schwerpunkt der Hospiz-
Arbeit jedoch ist das Leben. Und die Teams, die
hier arbeiten, sorgen dafir, dass jeder Tag zahlt.

Immer wenn ich Zeit in dieser positiven Umgebung
verbringen kann, weiB ich, dass ich nicht allein
bin. Das ist fuir mich eine echte Kraftquelle.

Kraft und Inspiration ziehe ich auch aus tiefer
Freundschaft, aus guter Kunst oder Dichtung (R.M.
Rilke). Daraus, galoppierenden Pferden zuzusehen
oder barful im Regen zu stehen. Wenn ich meine
Gefuhle durch Malerei oder Schreiben ausdriicken
kann, fuihle ich mich lebendig. Und ich liebe meinen
Garten. Die einfache Freude daran, einen Samen
wachsen zu sehen und meinen Garten zum Bliihen
zu bringen. Sogar Unkraut jaten ist fur mich
therapeutisch!

Was ziehst du aus dem Leben mit deinem Kind
fiir dich speziell heraus?

Es scheint soviel Wert auf die Tatsache gelegt

zu werden, dass Daniel eines Tages sterben wird.
Fiir mich ist wichtiger anzuerkennen, dass er gelebt
hat!

Daniel hat eine Krankheit, die ihn taglich schwacher
macht, aber viele Menschen in seinem Umfeld, die
offenherzig und ehrlich ein Stiick seines Wegs
mitgegangen sind, sind durch ihn starker geworden.
Obwohl er hochgradig behindert ist, bringt er das
Beste in den Menschen zum Vorschein. Obwohl er
nicht sprechen kann, sagt er so viel. Er kann nicht
schmeicheln, tauschen oder ligen und ist die
wahrhaftigste Person, die ich kenne. In seiner
Schwachheit, bringt er Mut hervor, in seiner
Unfahigkeit hat er unglaublich viel erreicht.

Ich sehe das Leben durch die Augen eines
auBerordentlichen Kindes und habe als Folge dessen
eine klarere Sicht von Liebe und Leben.

Wir danken Judy Machine fiir die sehr ausfiihrliche
Beantwortung unserer Fragen.

Die
Chance
57

=
(V]
Nal
e
]
N
Q
0
(]
L
e
[V}
o
£
X
«
£
(5}
<
k]
=
[=
=1
o
—_
]
2
=
(v}
vl




=
(]
Nal
e
]
N
Q.
0
]
L
e
[V}
o
£
X
«
=
(5}
<
k]
=
c
=
o
—
]
2
=
O
vl

Ch

ance

Eine Bemerkung zum folgenden Text:
Kinderhospizarbeit bedeutet, den Eltern,
der Familie Moglichkeiten zu bieten, einen
anderen Weg als den hier aufgezeigten
einzuschlagen.

Ein moglicher Verlauf

Man muss sich erst klar machen, was die
Annahme und Begleitung eines behinderten Kindes
fiir die Eltern bedeuten kann.
Die Eltern eines nicht behinderten Kindes konnen
ihr Kind allmahlich in die Selbststandigkeit ent-
lassen. Im Fall der Behinderung jedoch sind sie
Eltern und Therapeuten ein Leben lang - und das
24 Stunden am Tag. Ein Leben lang missen sich
die Eltern in ihren Sohn einflihlen, um heraus-
zufinden, was er braucht. Der Vater erzahlt mir -
vor dem Tod, - dass er nachtelang nicht geschlafen
habe bei der Vorstellung, bei der Operation an der
Speiserohre wiirde der Korper seines Sohnes wie
ein hilfloser Schmetterling ,,vorne aufgeklappt”.
So tief ist der Vater mit seinem Kind verbunden.
Eltern, vor allem die Mutter, kommen nach der
Geburt eines bleibend behinderten Kindes kaum
noch selbst vor. Nur das Kind ist noch wichtig.
Der Tod des Kindes bedeutet dann die totale
Entleerung - vor allem der Mutter.

Kinder stellen in der Regel das ,,erweiterte
Selbst” ihrer Eltern dar: Sie ibernehmen Lebens-
moglichkeiten, die sich die Eltern auch fur sich
selbst wiinschen, in ihr Leben und tragen sie einmal
in die Zukunft. Wenn ein Kind stirbt, brechen all
die Vorstellungen von diesem besseren Selbst
zusammen. Das gilt erst recht beim Behinderten:
Wenn Eltern sich durchgerungen haben, dieses
Kind ,,anzunehmen”, dann kann es sein, dass die
Eltern sich zu den hochsten Idealen und Moglich-
keiten herausgefordert sehen, deren sie fahig sind:
Selbstverleugnung und Liebe zum Schwachen und
Bedurftigen. Das Kind bedeutet dann nicht nur das
erweiterte, sondern auch das hohere Selbst der
Eltern, die Verwirklichung ihrer hochsten Werte.
Ein behindertes Kind braucht ein Leben lang ,,alle”
Liebe der Eltern: ,,Niemand kann unser Kind so
behandeln wie wir”. In dieser Liebe waren die
Eltern des Verstorbenen ein Leben lang voll in
Anspruch genommen. Das Un-Normale musste
ja als das Normale erlebt werden.
Das alles wird - bei den meisten Eltern - durch den
Tod plotzlich und total beendet. Die Eltern selbst
sind entwertet und ,,ohne Inhalt”: weil sie nichts
fir sich, sondern alles unter dem Vorzeichen der
Behinderung gelebt haben. [...]

Erhardt Weiher: Die Religion, die Trauer und der Trost.
Seelsorge an den Grenzen des Lebens, S. 163
© Matthias-Griinewald-Verlag Mainz 2.Auflage 2004



Freundschaft, die tragt

Der kleine Lalu ist ein einsames Kind,
ohne Freunde. Er lebt in der Isolation, bis eines
Nachts der Mondprinz zu ihm herab steigt. Der
Mondprinz nimmt Lalu in seine Arme und zeigt ihm
so, dass er ihn gern hat, genau so wie Lalu eben
ist. Diese Begegnung bringt Sonne in Lalus Herzen.
Darauf beginnt er die Welt zu entdecken und findet
einen Freund. Ein anriihrendes Kinderbuch.

Diese Geschichte beriihrte auch mich und fiihrte
mich in meine eigene Vergangenheit. Vor 15 Jahren,
als wir erfuhren, dass unsere beiden Kinder an
einer Stoffwechselstorung erkrankt waren, zog ich
mich zurlick und lebte ebenfalls in der Isolation.
Zu mir kam zwar nicht der Mondprinz, aber ich
lernte den Deutschen Kinderhospizverein kennen
und damit viele andere betroffene Familien. Da
waren auf einmal Menschen, die mich so lassen
konnten, wie ich gerade war. Menschen, die
meine Angste und meine Traurigkeit ohne viel
Erklarungen verstanden. Daraus entstanden viele
Freundschaften. Ich brauchte (genau wie der kleine
Lalu) Menschen, die mir halfen wieder in das Leben
zuriickzufinden.

Eine Freundschaft wurde fiir mich besonders
wichtig. Die erste Verbundenheit war die Tat-
sache, zwei erkrankte Kinder zu haben. Doch bald
merkte ich, dass ich jemanden gefunden hatte,
der mich auf meinem Lebensweg begleitet.

Eine Freundin, die mit mir lacht, wenn ich frohlich
bin, die aber auch meine Trauer aushalt. Eine
Freundin, der ich meine dunkelsten Gedanken
sagen darf, ohne von ihr bewertet zu werden.
Eine Freundin, die mich trotz ihrer eigenen
Erfahrungen meinen eigenen Weg gehen lasst.
Und wenn sie doch einmal etwas fir mich ,,besser
weil", merkt sie sofort, dass es ihre eigenen Grenzen
sind, die es ihr schwer machen etwas auszuhalten.
Umgehend nimmt sie ihren gutgemeinten Ratschlag
wieder zurlick.

Diese Freundschaft (Begleitung) starkt mich auf
meinen Weg.

 Petra Stuttkewitz
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Griibchen in der Seele

Die sterbenden Kinder, sie verlassen uns
nicht, ohne uns tief beriihrt zu haben. Ich nenne
es: Du hast noch ein Griibchen in meine Seele
gedriickt.

Auch in ganz anderen Begegnungen und Zeiten,
mit anderen Menschen und vielleicht an anderen
Orten, werden wir den Erfahrungen mit unseren
kleinen Seelengriibchen nachspiren konnen.
Auch unsere Befahigung fur die Arbeit, die sich
in diesen kleinen Mulden angesammelt hat.

Ruthmarijke Smeding / Margarete Heitkonig-Wilp (Hrgs):
Trauer erschlieBen, S. 33
© der hospiz verlag Wuppertal 2005



Ein Blick in die Geschichte

des Kindersterbens

Die Zeit zum Sterben, wenn es denn schon
mehr ubel als wohl sein muss, wird im allgemeinen
Bewusstsein mit dem hohen Alter verbunden. Da
gehort er zur Hinfalligkeit des Alters. Jeder frihere
Tod hingegen ist ein vorzeitiger, das heiit unzei-
tiger. Wenig lebensbedrohende Note des Hungers,
des Krieges, seuchenhafter Krankheiten, mehr und
bessere Ernahrung, Gesundheitsvorsorge und
Krankenpflege sind wirkliche Wohltaten, die einer
Mehrheit ein langeres Leben ermaglichen. Schon
deswegen liegt die Todesferne uns naher als die
Todesnahe. Gar sinnlos erscheint der Tod jener,
welche das Leben erst vor sich haben, wobei mit
Selbstverstandlichkeit vorausgesetzt wird, dass
nur ein langes Leben ein erfiilltes sein kann. Der
Tod darf gar nicht zu jeder Zeit seine Zeit haben.
Es passt nicht zu unseren Vorstellungen des Lebens.

[...]

Wenn ein Kind stirbt, hangen Art und Intensitat
der elterlichen Verlusterlebnisse von vielen Dingen
ab: von Alter, Geschlecht, Kinderzahl, Kinder-
wunsch, Einstellungen zum Kind, Bedeutung des
Kindes. Als die Kindersterblichkeit ganz allgemein
hoch war, hatte der Tod eines Kindes nichts
AuBergewohnliches an sich. Wie wir aus ver-
schiedenen Chroniken wissen, wurden die Kinder,
wie es in der Unter- und Mittelschicht vielfach
die Regel war, auswarts von Ammen versorgt und
starben dort. Zuhause wurde das oft eher nebenbei
zur Kenntnis genommen. Der Kindertod war so
verbreitet, dass er etwas Gewohnliches an sich
hatte. Noch vor rund 120 Jahren starben in der
Schweiz von 100 Lebendgeborenen durchschnittlich
25 im ersten Lebensjahr.

Heute stirbt in der gleichen Zeit noch knapp eines
auf 100. Wir konnen also damit rechnen, dass die
Zahl der lebendgeborenen und der weiterlebenden
Kinder beinahe identisch ist. Es werden zwar
weniger geboren als in frilheren Generationen,
dafiir Uberleben praktisch alle mindestens die
ersten Jahre. Mit der groBen Kindersterblichkeit
haben sich die Menschen natirlich auch ausein-
andergesetzt. Das kommt zum Beispiel in Satzen
zum Ausdruck wie: ,,Der Herr hat's gegeben, der
Herr hat's genommen. Der Name des Herrn sei
gepriesen”.

Daraus spricht eine Ergebenheit in einen Hoheren
Willen, gegen den man nicht revoltiert und nicht
mit Gott und der Welt hadert. So gehort es eben
zum Gang der Welt, dass Kinder kommen und
Kinder gehen, nicht erst Erwachsene. Auch der
Tod hat etwas von einem Naturereignis, in das der
Mensch nicht eingreift, ja nicht eingreifen darf.

Die Bedeutung des Kindes und die Einstellungen
zu ihm haben sich im Verlauf des Jahrhunderts
gewandelt. Das Kind bekam zunehmend einen Wert
fur sich, und Kindheit wurde zu einer in sich giiltigen
Lebensphase. Das hangt auch damit zusammen,
dass durch die Industrialisierung die Familie zu
einer Intimgruppe schmolz, die sie friiher nicht
war. Es kommt nun die Rede auf vom ,,Familien-
sinn”, von ,,Kindesliebe” und ,,Mutterliebe”.

Mit den neuen und sicheren Moglichkeiten der
Geburtenkontrolle kam es schlieBlich nach dem
bloBen Kinderkriegen zum Kindermachen. Der Weg
fuhrt vom Zufall zum Kalkul.

Kinder konnen geplant werden, auch wenn dabei
die Natur oft iiberlistet werden muss. Unfrucht-
barkeit gilt als Krankheit und nicht einfach als
gegebene Abweichung. Es werden mehr Rechte
auf ein Kind postuliert als Rechte des Kindes
beachtet. Es gibt erwiinschte und unerwiinschte
Kinder. Wer sich das Verdienst zuschreibt, sein
Kind selber ,,gemacht” zu haben, wertet es auch
anders, als war's ein Stlick von ihm. Sie und er
werden wahrscheinlich dessen Tod dann auch
anders beurteilen und erleben, als wenn er oder
sie oder beide von seiner Ankunft liberrascht
wurden. Es tut starker weh, wenn ein erwiinschtes
und ,,selbst gemachtes” Kind wieder aus dem Leben
scheidet. Statt Ergebung ist dann Auflehnung nahe
liegender.

Es krankt aber auch mehr. Man ist personlich
verletzt, vielleicht sogar beleidigt. Kinder sind fir
uns heutige im Allgemeinen keine Altersversorgung
mehr, auch setzen wir sie nicht von vornherein in
Amter und Pflichten ein, um etwa den Familien-
betrieb zu erhalten, unser Werk oder den Namen
fortzufiihren. Die Beziehung zum Kind ist weniger
funktional und personlicher, personalisierter
geworden. Das heiBt aber nicht, dass wir vom Kind
fur uns personlich nichts mehr erwarten, und sei
es auch nur, es misse es einmal besser haben als
wir. Stirbt es, verlieren wir es zweimal; einmal in
seinem Sein und ein andermal als Trager unserer
Winsche, Plane, Sehnsiichte. [...]

Peter Fassler-Weibel: Wenn Kinder sterben, S. 206-208
© Paulusverlag Freiburg Schweiz 1996
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Woran sterben Kinder und

Jugendliche heute?

Das Sterben von Kindern zahlt heute im
Gegensatz zu friher nicht mehr zu den alltaglichen
Dingen. Wenn Kinder oder Jugendliche sterben,
dann durch Unfalle im Verkehr oder beim Spielen
oder durch Selbstmord. Dass der Tod auch durch
schwere Erkrankungen schon im jungen Alter
eintreten kann, ist den meisten Menschen eher
nicht gegenwartig. Es gibt jedoch viele angeborene
und erworbene Erkrankungen, die auch heute noch
zum Tode fiihren. Sehr kleine und unreife Friih-
geborene Uberleben trotz aller Fortschritte nur
zum Teil. Kinder, die wahrend der Schwangerschaft
oder der Geburt schwere Schaden erleiden, sterben
nicht selten im Kindes- oder Jugendlichenalter
an vergleichsweise ,,harmlosen” Komplikationen,
wie zum Beispiel einer Lungenentziindung. Weiter
gibt es eine groRe Zahl angeborener Stoffwechsel-
storungen, die schwere Storungen in der Ent-
wicklung und einen friihen Tod zur Folge haben.
Dazu gehoren auch die meisten neurodegenerativen
Erkrankungen, wie zum Beispiel die Adrenoleuko-
dystrophie. Eine weitere Gruppe sind die Kinder
mit normaler geistiger Entwicklung, aber einer
angeborenen Muskelerkrankung, die, abhangig
von der Art der Erkrankung, in unterschiedlichem
Lebensalter sterben. Das gilt auch fiir angeborene
Storungen des Immunsystems, die heute zum
Beispiel mit einer Knochenmarktransplantation
behandelt werden konnen. Dieses Therapiever-
fahren birgt jedoch selbst wiederum Risiken, die
in etwa 20% der Falle zum Tod frihen konnen. Der
bei uns haufigste Gendefekt ist die Mukoviszidose.
Diese Erkrankung fiihrte friiher fast unausweichlich,
meist spatestens im zweiten Lebensjahrzehnt, zum
Tod durch Lungenversagen. Durch die Fortschritte
in den Therapie- und Betreuungsverfahren werden
heute viele Patienten alter als 35 Jahre.

Das Besondere an dieser Patientengruppe ist,
dass sie ihre Erkrankung in der Regel schon sehr
frih als lebensbedrohlich erkennt und begreift,
dass ihr Leben wesentlich friither als das ,,normaler
Menschen” zu Ende sein wird. Das gilt auch fiir
Kinder und Jugendliche mit Nierenversagen oder
schweren Autoimmunerkrankungen oder fiir Kinder
mit sehr komplexen Herzfehlern.

Eine weitere Gruppe von Patienten sind
die an Krebs erkrankten Kinder und Jugendlichen.
Durch sie wurde in den letzten Jahren einer breiten
Offentlichkeit bewusst, dass man bereits in diesem
Lebensalter krankheitsbedingt sterben kann. Sie
sind es auch, von denen wir in den letzten Jahren
am meisten darliber gelernt haben, wie Kinder
und Jugendliche mit dem Sterben umgehen und
wie man ihnen in dieser letzten Zeit ihres Lebens
beistehen muss. In Deutschland erkranken pro Jahr
knapp 14 von 100.000 Kindern unter 15 Jahren an
einer bosartigen Erkrankung (jedes 500 Neuge-
borene oder 1.800 Kinder pro Jahr). Trotz groBer
Fortschritte stirbt immer noch etwa ein Drittel
von ihnen, in Deutschland jahrlich rund 600 Kinder.
Da diese Kinder liberwiegend von darauf spezia-
lisierten Kinderarzten betreut werden, miissen
sich diese besonders intensiv mit dem Sterben
von Kindern auseinandersetzen. [...]

e D. Niethammer

Johann-Christoph Student (Hrsg.): Sterben, Tod und Trauer, S. 111f
© Verlag Herder Freiburg 2004



Der Sterbeprozess

Sterben ist kein plotzlich eintretendes
Ereignis, kein Schlusspunkt, kein fertiges Ergebnis,
Sterben ist mit einer Reise vergleichbar, mit dem
Beschreiten eines Weges, der verschiedene mar-
kante Wegbiegungen aufweist, der Hirden und
Hindernisse eingebaut und doch ein klares Ziel
hat; den Ubergang, die Schwelle, den Tod.

Der Vergleich mit einem Weg macht es vielleicht
leichter, die typischen Merkmale herauszuarbeiten,
die mehr oder weniger bei allen Menschen er-
kennbar sind, und jene, die von Mensch zu Mensch
verschieden sind. Es gibt so viele Wege - man
braucht sich nur in seiner nachsten Umgebung
umzusehen; enge, steile, breite, gewundene,
begrenzte, holprige, asphaltierte, mit Moos
bewachsene, alte verwitterte, frisch angelegte,
gepflegte, verwilderte, gerade ... Ja, die Fiille
an vorstellbaren Wegen ist gro! Und trotz ihrer
Verschiedenheit sind dies doch alles Wege, die
als solche auch identifiziert werden konnen.

Wir konnen den Sterbeprozess als einen
speziellen Weg begreifen, der typische Merkmale
und markante Stationen hat, die fiir alle Menschen
gleich sind. Wie jeder Einzelne diese Stationen
jedoch gestaltet und ausformt, welche Farbe er
ihnen verleiht und in welchem Tempo er sie
passiert, das wird ganz unterschiedlich sein.

Es wird unter anderem von seiner Personlichkeit
abhangen, von der Art und Weise, wie er sein
bisheriges Leben gestaltet hat, welcher Religion
er sich zugehorig fihlt, in welchem Kulturkreis
er lebt usw.

Fur viele Begleiter ist es hilfreich, sich die einzelnen
Stationen mit den jeweils typischen Merkmalen
einzupragen. Es ist dies vergleichbar mit dem
Vertrautmachen eines unwirtlichen Gelandes, eines
unbekannten Landes, einer neuen Stadt. Dieses
Grundwissen um den typischen Verlauf eines
Sterbeweges kann den Blick frei machen auf die
personliche Ausgestaltung jenes Menschen, der
gerade begleitet wird. Je mehr ein Begleiter iiber
die Gesetzmahigkeiten des Sterbens Bescheid weil3,
desto eher wird er in der Lage sein, mit seinen
eigenen Kraften sorgsam umzugehen und sein
Augenmerk auf die Ausgestaltung der ,,Seitenwege”,
der individuellen Besonderheiten zu legen.

Sterben ist ein so komplexer Vorgang, dass es wohl
nie moglich sein wird, ihn in seiner Ganzheit zu
erfassen und darzustellen. Manchmal tritt der eine
Aspekt mehr in den Vordergrund, dann wieder ein
anderer. Und so wird es auch in der Begleitung
immer wieder zu einer Verlagerung der Aufmerk-
samkeit kommen. Der Begleiter wird ein feines
Sensorium - ein feines Gespiir - dafiir entwickeln,
was gerade zu tun oder nicht zu tun ist. In jedem
Fall ist Sterben mit Trauer verbunden. Wir finden
bei jedem sterbenden Menschen eine Verschrankung
von Sterbe- und Trauerprozess vor. ,In jedem
Sterbenden trauert etwas, und in jedem Trauernden
stirbt etwas"”, so konnte man diese Verschrankung
seelischer, aber auch korperlicher Vorgange
umschreiben. [...]

Monika Specht-Tomann / Doris Trapper:
Bis zuletzt an deiner Seite, S.17f
© Kreuz Verlag Stuttgart 2003
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Das Familiensystem

In der Familie sind Menschen so eng und
verbindlich, innig oder unausweichlich miteinander
verbunden und aufeinander bezogen wie nirgends
sonst. Was hier erfahren und erlebt wird, bleibt
pragend fir das ganze Leben. Jede Familie
entwickelt im Laufe ihrer durch Generationen
gewachsenen Geschichte eine spezifische Art
die Welt zu sehen, ihre Erfahrungen zu deuten
und ihnen Sinn zu geben. Sie entwickelt Regeln,
Rituale und Tabus, die ihr helfen, das Leben zu
bewaltigen, indem sie die Komplexitat des Lebens
auf ein Uberschaubares MaB reduzieren und
innerhalb der familiaren Grenzen eine Ordnung
herstellen, Sicherheit vermitteln und Orientierung
bieten. Diese Strukturen helfen ihr einander zu
verstehen, miteinander Beziehungen einzugehen
und mit dem sie umgehenden gesellschaftlichen
und kulturellen Umfeld in Kontakt zu sein.

In der Sterbebegleitung lernen wir
Familien in einer existentiell bedrohten Situation
kennen. In erster Linie trifft diese Bedrohung
naturlich den schwer erkrankten Menschen, der
um sein Leben ringt. Aber auch die Familie als
Ganze ist zutiefst getroffen und bedroht, denn
nichts ist mehr wie vorher oder wird wieder so
sein. Was bisher Sicherheit gab, geht verloren,
Rollen missen sich verandern, Leid und Trauer
miissen ausgehalten und die Aufgabe des
sukzessiven und schlieBlich endgiiltigen
Abschiedsnehmens muss bewaltigt werden.
Je nachdem, wie produktiv oder destruktiv die
Umgangsweisen in der Familie miteinander bisher
waren, wird sie besser oder schlechter mit dieser
Herausforderungen umgehen konnen.

Hospizliche Begleitung hat immer alle
beteiligten und betroffenen Personen im Blick.
Manchmal kann es sehr hilfreich sein, wenn eine
andere neutrale, nicht von direkter Trauer
betroffene, aber zugewandte Person die Familie
unterstutzt, indem sie Vorgange und Verhaltens-
weisen ,,Ubersetzt”, haufiger zu beobachtende
Beziehungsveranderungen benennt oder die Suche
nach weiterfiihrenden Wegen anregt. Insgesamt
gilt, dass Familien in Stresssituationen zunachst
auf ihre bekannten Bewaltigungsmechanismen
zurlickgreifen, die ihnen Sicherheit geben.

Aber auch fiir Familiensysteme mit destruktiven,
lebenshemmenden, krankmachenden und Leid
erzeugenden Verhaltensmustern gilt, dass sie das
fur sie zu dieser Zeit, in dieser Situation, aus ihrer
Erfahrung und Geschichte heraus Bestmogliche
tun! Auch wenn dies von auBen betrachtet manch-
mal kaum nachvollzogen werden kann, so ist es
eine Haltung des Respekts, die moglicherweise
verdeckte Ressourcen auffinden hilft, die die Reste
von Selbstwert stiitzt und schiitzt und ein Minimum
an Kommunikation und Gemeinschaft erhalt.

e C. Schneider

Christoph Drolshagen (Hrsg.): Lexikon Hospiz, S. 52f
© Giitersloher Verlagshaus GmbH Giitersloh 2003



Todeskonzepte

erkrankter Kinder

Es ist zu fragen, ob Kinder und Jugendliche
durch die erlebte Bedrohung des eigenen Lebens
zu einem spezifischeren Todeskonzept bzw. Todes-
zeitmodell gelangen, als andere Kinder, die solche
Erfahrungen nicht machen.
Die Beantwortung dieser Frage ist schwierig - muss
doch festgestellt werden, dass bisher nur wenige
Ergebnisse Uiber Entwicklung des Todeskonzepts
vorliegen, somit kann die Frage nach dem Einfluss
der lebensbedrohlichen Erkrankung auf die Ent-
wicklung des Todeskonzepts noch nicht eindeutig
geklart werden.
Es ist verstandlich, dass es kaum empirische
Untersuchungen zum Todeskonzept progredient
behinderter und lebensbedrohlich erkrankter Kinder
gibt. Unter ethischen wie allgemein menschlichem
Gesichtspunkt erscheint es problematisch, lebens-
bedrohlich erkrankte Kinder als ,,Versuchspersonen”
zu gewinnen. AuBerdem stellt sich die Frage der
Verantwortung, wenn von auBen jemand zur
Befragung in die besondere Lebenssituation
des Kindes eindringt. Aufgrund der noch nicht
abgeschlossenen kognitiven und emotionalen
Entwicklung besteht bei Kindern die Gefahr,
dass todbezogene Angste induziert werden.
Zudem werden die Kinder in der Regel vor
weiteren Belastungen abgeschirmt und stehen
im Krankenhaus unter besonders schwierigen
Bedingungen (Intensivtherapien und deren
belastende Folgen). Von den Personen, die
unmittelbaren Zugang zu den Kindern haben,
Pflegepersonal und betreuende Arzte, gibt es
durchaus einige Einzelberichte, die Hinweise auf
das Todeskonzept lebensbedrohlich erkrankter
Kinder geben konnen. [...]

Als Ergebnisse sind festzuhalten, dass lebensbe-
drohlich erkrankte Kinder sich friiher als gesunde
Kinder mit dem Tod beschaftigen und auch frither
ein reifes Todeskonzept entwickeln. Daraus lasst
sich hinreichend gesichert nur folgern, dass Kinder
mit lebensbedrohlichen Erkrankungen in gleicher
Weise wie andere Kinder auch den Tod begreifen
und sich auseinandersetzen. [...]

Zieht man die Berichte aus der Praxis mit in
Betracht, so wird von erfahrenen Begleitern (Arzten
und Pflegekraften) haufig [auch] auf die besondere
Reife lebensbedrohlich erkrankter Kinder hinge-
wiesen und von einem intuitiven Wissen um ihren
Tod berichtet. Dabei wird auch angenommen, dass
die Kinder unter der existenziellen Bedrohung ihres
Lebens Reifungsschritte schneller vollzogen.

In der kritischen Abwagung zwischen der empirisch
nicht hinreichend belegbaren Aussage von einer
frihen und reifen Todeskonzeptentwicklung bei
lebensbedrohlich erkrankten Kindern einerseits
und den eindrucksvollen Berichten aus der Praxis
der Sterbebegleitung liber friihe Reifungsprozesse
zum Tode hin kann im Einzelfall vieles moglich
erscheinen. Zieht man die Ergebnisse der
Belastungsforschung allgemein und deren Wirkung
auf Entwicklungsvorgange beim Kind im Speziellen
mit in Betracht, so wird deutlich, dass Stress,
Behinderung und Krankheit nicht nur negative
Folgen fur die Entwicklung haben, sondern auch
die Dynamik von Entwicklungsprozessen wesentlich
anregen konnen. [...]

Christoph Leyendecker / Alexandra Lammers:
Lass mich einen Schritt alleine tun, S. 51-57
© Kohlhammer Verlag Stuttgart 2001
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Ein kritischer Kommentar

zur Rolle der Medizin

Drei Dimensionen in unserem Verstandnis
des Todes sollten wir Uberdenken: Die erste betrifft
das Verhaltnis von Tod und Ich. Wir leben in einer
Kultur, die meist auf Kontrolle und Selbstbe-
stimmung versessen ist, als waren die groBten
Errungenschaften der Menschheit Autonomie
und Moglichkeit der Wahl. Dies macht es auBerst
schwierig, die Unvermeidbarkeit des Todes als Teil
unseres Lebens und den Tod in seiner Beziehung
zum Ich zu verstehen.

Die zweite Dimension bertuhrt die
Beziehung zwischen Tod und Natur. Wo fugt sich
der Tod in sie und in die menschliche Natur ein?
Manche Philosophen sehen bereits keinen Unter-
schied mehr zwischen Toten und Sterben lassen.
Wenn eine lebensunterstiitzende Maschine abge-
stellt oder eine todliche Dosis gespritzt wird, fuhrt
das ihrer Meinung nach zum gleichen Ergebnis,
namlich einem toten Menschen. Deshalb gebe es
auch keinen moralischen Unterschied. Ich halte
dies fiir vollig falsch. Denn ein solches Denken
beruht auf einer bemerkenswerten Fehlinterpre-
tation der Natur und auf der irrigen Vorstellung,
alles Geschehen in dieser Welt sei irgendwie unser
Fehler oder stiinde unter unserer Kontrolle. Der
Tod liegt jedoch auBerhalb unserer Kontrolle, er
ist immer noch ein Teil der Natur, auch wenn wir
sie ein bisschen manipulieren konnen.

Die dritte Dimension betrifft die Beziehung
zwischen Tod und moderner Medizin. Dies ist ein
vollig zerriittetes Verhaltnis, ein Kriegszustand mit
unseligen Konsequenzen. Ich mochte hier vor allem
Wege aufzeigen wie sich diese Fehde zwar nicht
beenden, aber befrieden lieBe.

Man konnte ja einfach sagen: Medizin und Tod
bekriegen sich und so muss es auch sein, denn das
ist ihr eigentliches Ziel, den Tod zu bekampfen
und zu vereiteln. Ich halte diese Metapher fir
ungeeignet. Denn wenn wir von einem Krieg reden,
dann wird der Tod immer siegen. Immer.

Dennoch gibt es den Krieg - und er fihrt zu einer
tiefen Spaltung zwischen klinischer und forschender
Medizin. Der Kliniker am Bettrand akzeptiert, dass
Menschen sterben, er weiB, dass sie Pflege, Trost,
Linderung benotigen. Er versteht den Tod und
stellt sich daher die Frage: Wie behandle ich
meinen sterbenden Patienten am besten?

Fur die forschende Medizin sieht dies anders

aus. Sie hat dem Tod den Krieg erklart. [...]

Die Hospizbewegung, die sich Sterbender annimmt,
verdankt ihre Entstehung der Tatsache, dass viele
Arzte heute noch nicht wissen, wie man mit Tod-
kranken am besten umgeht.

Die forschende Medizin hat eine schizoide Haltung
gegeniiber dem Tod: Obwohl er ein Teil des Lebens
ist, erkennen die Forscher keine Todesart als
akzeptable an. Der Tod bleibt ihr Feind und dies
hat Folgen: Vor allem geraten die Kliniker zwischen
die Fronten. Arztinnen und Arzte wissen zwar im
Grunde ihrer Herzen, dass sie den Tod akzeptieren
mussen. Doch ihre Ausbildung, die Wissenschaft,
akzeptiert ihn Uberhaupt nicht. Nach wissenschaft-
lichem Credo miissten mit geniigend Findigkeit,
Fertigkeit und Geld auf Dauer alle Killerkrankheiten
uberwindbar sein. Dahinter steckt oft die Vor-
stellung, der Tod sei im Wesentlichen ein Unfall,
ein zufalliges Ereignis. In der Alltagssprache klingt
das so: ,,Ach, wenn er nicht geraucht hatte, dann
war er noch hier.” Oder: ,,Hatte man die Diagnose
doch friher gestellt.” Wir machen den Tod nicht
nur zum Unfall, sondern zum tadelnswerten Unfall.

[...]

Daniel Callahan: Lasst sie sanfter entschlafen.
In: Die Zeit, Nr. 22, 26.05.1995



Schmerztherapie fiir Kinder

Eine gute Schmerztherapie ist die
Grundlage der Palliativmedizin fiir viele terminal
erkrankte Kinder. Welche medikamentosen und
nicht-medikamentosen Moglichkeiten genutzt
werden, hangt von der Erkrankung des Kindes,
aber auch von der Umgebungssituation ab (Kranken-
haus, Hospiz, zu Hause). Das Erreichen von Wohl-
befinden ist nur im gemeinsamen Miteinander von
Eltern, Pflegenden, Arzten oder Arztinnen und
dem Kind moglich. Die palliative Schmerztherapie
gerade von Kindern erfordert eine intensive und
ehrliche Kommunikation.

Medikamente

Die medikamentose Schmerztherapie in der
Palliativmedizin folgt dem Stufenschema der
Weltgesundheitsorganisation. Zunachst werden
Schmerzmittel der Nicht-Opioid-Klasse (verwandt
mit Aspirin) eingesetzt, die bei zunehmendem
Bedarf erganzt werden durch schwache Opioide
(z. B. Kodein) und schlieBlich durch starke Opioide
(z. B. Morphin). Zu jeder Zeit konnen die Schmerz-
mittel erganzt werden durch Beruhigungsmittel,
Antidepressiva und andere Psychopharmaka, die
die schmerzlindernde Wirkung verstarken und einen
Tag-Nacht-Rhythmus erreichen lassen. Die Therapie
soll immer nach der Uhr erfolgen, d. h. mit
regelmaBigen Gaben, die der Entstehung von
Schmerzen zuvorkommen. Die Basistherapie sollte
nicht zu viele Gaben des Medikaments erfordern
(besser 3-4 mal taglich als 6 bis 8 mal) und der
Zugangsweg sollte so gewahlt werden, dass das
Kind moglichst wenig belastet wird. In der Regel
wird der Weg uber Mund oder Magensonde oder in
Form eines Schmerzpflasters gewahlt. In einer
entsprechenden Umgebung sind auch "Schmerz-
pumpen” Uber einen Port oder anasthesiologische
Verfahren moglich. Die Basistherapie wird erganzt
durch eine Bedarfsmedikation, die bei durch-
brechenden Schmerzspitzen eingesetzt wird

und schnell wirksam ist.

Nicht-medikamentose Schmerztherapie

Neben Medikamenten konnen verschiedene andere
Moglichkeiten auch und gerade in der Palliativ-
situation genutzt werden, denn Ziel der Palliativ-
medizin ist Wohlbefinden. Hierzu zahlen kognitive
Methoden (z. B. Phantasiereisen, Hypnose),
Verhaltenstherapie (z. B. Entspannungverfahren),
physikalische Methoden (z. B. Kalte, Warme),
kutane Nervenstimulation (TENS) und kurz gesagt
alles, was das Wohlbefinden des Kindes verbessern
mag, also auch die Lieblingskassette. Diese
Methoden sind sehr individuell und werden

oft nicht verordnet, sondern von Kind und Eltern
oder Pflegenden selbstverstandlich genutzt.
Wohlbefinden erfordert auch eine entsprechende
angenehme Umgebung. Die Umgebung umfasst
neben den auBeren Gegebenheiten insbesondere
die Eltern und Pflegenden, die das Kind unter-
stiitzen und selbst unterstutzt werden miussen,
um Wohlbefinden in dieser schwierigen Lebens-
phase vermitteln zu konnen. Auch hier ist die
Kommunikation und Zusammenarbeit von allen
beteiligten Menschen ein entscheidender Faktor
fiir eine erfolgreiche Palliativmedizin.

Schmerzmessung und -dokumentation

Haufig entwickelt sich in der Lebensendphase
ein steigender Bedarf an Schmerzmitteln, der
eine standige Anpassung der Medikation erfordert.
Um diesen steigenden Bedarf zu erfassen, muss
der Schmerz des Kindes gemessen und diese
Messungen notiert werden. Schmerz ist eine
Empfindung, die nicht an einer Skala wie beim
Thermometer abgelesen werden kann. Solange
moglich sollte die Schmerzmessung auf einer
Selbsteinschatzung des Kindes beruhen. Hierfiir
konnen Gesichterskalen, Schmerzlineale oder
Zahlenskalen genutzt werden. Falls das Kind durch
sein Alter oder seine Erkrankung hierzu nicht in
der Lage ist, sollte die Messung von den primar
betreuenden Personen als Fremdeinschatzung
mehrmals am Tag vorgenommen werden. Je nach
den Umgebungsbedingungen werden dies die Eltern
oder das Pflegepersonal mit Unterstiitzung der
Eltern sein. In der Regel sind Arzte viel seltener
bei dem betreuten Kind als Eltern oder Pflegende.
Sie sind daher auf deren Einschatzungen ange-
wiesen, um die Therapie entsprechend steuern
zu konnen.
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Nebenwirkungen der Schmerztherapie

Zu den haufigen Nebenwirkungen der Therapie mit
Opioiden gehoren vor allem Verstopfung, Ubelkeit,
Juckreiz und Schlafrigkeit. Eine Beeintrachtigung
der Atmung tritt bei einer relativen Uberdosierung
der Opioide auf, d. h. wenn mehr Opioid gegeben
wird als notig ware, um den Schmerz zu lindern.
Vereinfacht gesagt kann ein Kind, das noch Schmer-
zen hat, zu diesem Zeitpunkt keine Atemdepression
durch das Opioid haben. Dennoch besteht durch
den wechselnden Bedarf an Schmerzmitteln und
dem Wunsch, Schmerzen in der Palliativmedizin
moglichst erfolgreich zu behandeln, die Gefahr
einer Uberdosierung und damit auch einer Ver-
kurzung des Lebens. Die Wirkungen und damit auch
eine Atemdepression durch Opioide konnen durch
einen Antagonisten (Naloxon) jederzeit aufgehoben
werden.

Angste vor Nebenwirkungen - Angst vor dem
Abschied

Die Gefahr der Verkiirzung des Lebens durch die
palliative Schmerztherapie in der Lebensendphase
ist allen Beteiligten - Eltern, Pflegenden und Arzten -
bewusst. Wie in der Trauerphase sind die Angste
und Bediirfnisse in der therapeutischen Gemein-
schaft (inklusive dem Kind) nicht immer kongruent.
Haufig ist gerade zu Beginn der Therapie mit
Opioiden die Angst der Eltern vor der Atemde-
pression besonders stark. Bei Pflegenden oder
Arzten kommt diese Angst bei den Dosissteigerungen
auf, die das Tausendfache der Standarddosis
erreichen konnen. Unbewusst wird die Therapie
oft mit einer Verkiirzung des Lebens verbunden.
Die palliative Situation wird besonders stark be-
wusst: es geht nicht mehr um heilen, um "leben”,
sondern um lindern, um "sterben”. Der Beginn einer
Therapie mit Opioiden oder eine deutliche Steige-
rung der Dosis wird zum Symbol fiir den Prozess
des Sterbens.

Kommunikation im therapeutischen Biindnis
Die Schmerztherapie in der Palliativsituation ist
ohne intensive und vertrauensvolle Kommunikation
zwischen allen Beteiligten nicht zufriedenstellend
moglich. Behandelnde Arzte brauchen die Wahr-
nehmungen und Einschatzungen der Eltern und
Pflegenden, die in der Regel dem Kind naher und
dauernd bei ihm sind. Kind und Eltern brauchen
empathische Unterstiitzung, um ihre Bedirfnisse
und auch Angste offen duBern zu kénnen.

Schmerzen sind ebenso wie Angste Empfindungen,
die anvertraut werden mussen. Wenn man Schmer-
zen auBert und Linderung sucht, begibt man sich
in eine gewisse Abhangigkeit zum behandelnden
Schmerztherapeuten. Der Schmerztherapeut
braucht umgekehrt die aktive Zusammenarbeit
der Eltern oder Pflegenden und ist somit in einer
Abhangigkeit von diesen. So sind alle in ihren
unterschiedlichen Rollen eng miteinander ver-
knlipft. Das Ziel ist es, ein therapeutisches Biindnis
zu knupfen, um gemeinsam ein Wohlbefinden des
Kindes erreichen zu konnen.

Wohlbefinden in der Lebensendphase

Unser Ziel in der Palliativmedizin ist das Wohlbe-
finden des Kindes. In der Lebensendphase gibt es
oft Stunden oder Tage, in denen wir dieses Ziel
nicht erreichen konnen. Es treten Schmerzspitzen
auf, die nicht rasch genug gelindert werden konnen.
Der Bedarf an Schmerzmitteln steigt so rasch, das
eine Anpassung nicht schnell genug vorgenommen
werden kann. Oder die Schmerzen konnen zufrieden-
stellend gelindert werden, doch es treten Neben-
wirkungen auf wie Juckreiz oder Ubelkeit, die das
Wohlbefinden storen. Diese schwierigen Zeiten zu
ertragen, ist leichter in einem vertrauensvollen
Verhaltnis und Bemiihen aller Beteiligten. Vom
Schmerz des Abschiednehmens konnen wir nicht
befreien, aber ihn lindern durch eine mitfuhlende
ehrliche Begleitung. Zu Lebzeiten des Kindes ist
das Wohlbefinden des Kindes unser primares Ziel.
Nach dem Abschied des Kindes ist es Wohlbefinden
der Familie. Eine gute palliativmedizinische Be-
treuung und Schmerztherapie hilft nicht nur dem
Kind, sondern auch der Familie.

« Barbara Beland



Kinder, die sterben

Sterben als Prozess bedeutet ein Voran-
schreiten, und gerade Kinder verstehen den Tod
als solches. Ihr Umgang und ihre Auseinander-
setzung mit dem Sterben betrifft uns tief.

Wir machen dabei die Erkenntnis, dass kindliche
Welten nicht einfach so unreife Vorstadien unseres
Weltverstandnisses sind. Im Gegenteil, wenn wir
bereit sind, zuzuhoren und uns mit ihnen aus-
einandersetzen, werden uns wertvolle Schatze
offenbar. In der Auseinandersetzung mit sterbenden
Kindern werden uns neue Anteile in uns selbst
eroffnet. Wir gehen mit ihnen ein Stiick Weg ins
Unbekannte.

In Anbetracht des nahenden Abschieds
gewinnt das Leben eine nie dagewesene Inten-
sivitat. Die Gegenwart wird plotzlich wichtig, weil
es keine Zukunft mehr gibt. In der Gegenwart zu
leben, das wahrzunehmen, was gerade ist, das zu
genieBen, ist fir uns moderene, leistungsorientierte
Menschen schwer geworden. Unser Denken und
Streben ist darauf ausgerichtet, was wir erreichen
wollen, und danach richtet sich der Selbstwert,
unser Gefuhl nach dem Sinn des Lebens. Das
sterbende Kind fuhrt uns zu neuen Dimensionen.
Begleitung von todkranken Kindern auf ihrem
Weg bedeutet intensives Leben in allen Farben,
in jedem Augenblick. Freude und Trauer sind da
nah beieinander. [...]

Peter Fassler-Weibel (Hrsg.): Wenn Kinder sterben, S. 158f
© Paulus Verlag Freiburg Schweiz 1996
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Auseinandersetzung der
Kinder mit dem eigenen
Sterben und Tod

Bis in die 1990er Jahre glaubte man, dass
sich Kinder nicht mit dem Tod auseinandersetzen.
Sigmund Freud hat gesagt, dass fiir ein Kind der
Tod ,,einfach Wegsein" bedeute, und Jean Piaget
glaubte, dass ein Kind erst jenseits des 10. Lebens-
jahres in der Lage sei, Todeskonzepte zu ent-
wickeln, die denen eines Erwachsenen ahnlich
seien. Heute wissen wir, dass sich Kinder schon
sehr viel friiher mit dem Tod befassen und Konzepte
entwickeln konnen. Eine wesentliche Voraussetzung
dafiir ist das Verstehen der Objektpermanenz
(dass das Kind versteht, dass die das Zimmer
verlassende Mutter wiederkommt und nicht fir
immer verschwunden ist). Das Verstandnis dafiir
entwickelt sich schon im zweiten Lebensjahr.

Aus Bildern und Erzahlungen von Kindern,
die auf den Tod zugehen, wissen wir, dass sich
schon vier- bis funfjahrige Kinder mit dem Tod
auseinandersetzen und dessen Unwiderrufbarkeit
begreifen konnen. Diese Erkenntnis spielt eine
wesentliche Rolle, wenn man sterbende Kinder
betreut. Viele Erwachsene und vor allem Eltern
haben Angst vor der Auseinandersetzung mit dem
Tod und vor Gesprachen dariiber und versuchen
deshalb, derartigen Dialogen aus dem Weg zu
gehen. Dass man die Kinder auf diese Weise jedoch
vollig alleine mit ihren Angsten und Problemen
lasst, hat man lange nicht begriffen. [...]

Umgang der Erwachsenen mit

den Kindern und Jugendlichen
Kinder wie Jugendliche haben ein feines

Gespir fur ausweichende Antworten und Unwabhr-

heiten und fiir die Angste der Eltern. Deshalb

fragen sie entweder gar nicht oder horen bald
wieder damit auf, wenn sie damit nur Unaufrichtig-
keit und Angst auslosen. Diese Reaktion bestarkte
seinerzeit die Arzte wiederum in ihrem Glauben,
dass die Kinder tatsachlich nicht iiber den Tod und
das Sterben nachdenken.

Mit dem heutigen Wissen miissen wir ganz andere

Konzepte verfolgen. Der oberste Grundsatz dabei

muss sein, dass niemals gelogen wird, ein Ver-

sprechen, das wir den Kindern und Jugendlichen
gleich zu Anfang der Behandlung geben. Wir ver-
sprechen zum Beispiel:

1. dass wir niemals liigen werden,

2. dass wir sie ehrlich Uber alles informieren
werden und auch schlimme Dinge nicht
verschweigen werden,

3. dass sie immer fragen konnen,

4. dass wir sie und ihre Familie nicht alleine
lassen und versuchen werden, ihnen immer
beizustehen (auch beim Sterben, wenn dies
geschehen sollte), und

5. dass sie keinen Tag langer in der Klinik
sein werden als unbedingt notwendig. [...]

e D. Niethammer

Johann-Christoph Student: Sterben, Tod und Trauer, S. 111-114
© Verlag Herder Freiburg 2004



Umgang der Erwachsenen mit

den Kindern und Jugendlichen

»5agen Sie den Kindern, dass sie sterben
miissen?”, ist eine haufige Frage an Mitarbeiter
auf einer Kinderkrebsstation. Die Beflirchtung,
jemanden mit ,,der Wahrheit” zu entmutigen, ist
groB. Was ist die Wahrheit? Wir miissen alle sterben.
Und keiner kennt die genauen Umstande seines
Sterbens. Die Wahrheit liber die Situation eines
krebskranken Kindes lasst sich nicht in der Aussage
»oterben: ja oder nein” abbilden. Die Wahrheit
besteht aus vielen kleinen und groeren Teilen.
Sie soll wie Puzzleteile Patientenkindern zur
Verfligung stehen, damit sie sich ein Bild liber
ihre Lage machen konnen, das mit ihrer eigenen
Wahrnehmung und ihrem inneren Wissen um ihren
Zustand zusammenpasst. Die Wahrheit, das ist zum
Beispiel die Auskunft uiber die Dauer des Klinikauf-
enthalts, ist das Zustimmen, dass bestimmte Dinge
weh tun, statt dies mit ,,Es tut doch gar nicht
weh"; ,Es ist doch nicht so schlimm" zu verharm-
losen.

Wer beantwortet aber gerne von Angst
besetzte Fragen wie ,,Werde ich wieder gesund?".
,»Muss ich noch mal ins Krankenhaus und operiert
werden?” und Fragen nach verstorbenen Mit-
patienten. In dieser schmerzlichen Zumutung einer
ehrlichen Antwort beginnt jedoch zum einen ein
Stlick Sterbebegleitung, zum anderen ein Stiick
eigene Trauerarbeit. Da Eltern von der Krankheit
des Kindes genauso betroffen sind wie das Kind
selbst, sind sie oft von ihren eigenen Angsten in
Bann geschlagen und brauchen Ermutigung und
Starkung, sich auf die eigenen Gefiihle einzulassen.
Das ist die Voraussetzung, um ihre Kinder ange-
messen unterstiitzen zu konnen und sich ihren
Fragen zu stellen. Die Tatsache, dass Eltern selber
traurig sind und nicht immer gute Miene zu bosem
Spiel machen konnen, ist ebenfalls ein Puzzleteil
der Wabhrheit.

Viele Eltern befiirchten, mit ehrlichen Antworten
ihre Kinder zu uberfordern, zu schwachen oder
ins Ungliick zu stiirzen. Wenn wir annehmen,
dass Kinder in dem Moment Fragen stellen, in dem
sie bereit und fahig sind, die ehrliche Antwort
aufzunehmen, konnen wir uns auf eine offene
Kommunikation einlassen. Die Faustregel dazu
konnte heiBen: Der Zeitpunkt der Fragestellung
und die ausgewahlte Person sind genau die
richtigen.

Beim ersten Gesprdch mit den Eltern einer jugend-
lichen Patientin ist der erste Satz des Vaters:
»Aber unsere Tochter weif} nicht, wie es um sie
steht, und das soll auch so bleiben”. Im Laufe des
Gesprdchs koénnen die Eltern den Gedanken zu-
lassen, dass sie ihre Tochter ehrliche Antworten
auf ihre Fragen nicht verwehren wollen. ,,Dann
steht die Liige nicht zwischen uns. Das ist ndmlich
sehr belastend”. [...]

Dazu gehért auch, dass Arzte nicht nur die Eltern
Uber Krankheit und Therapie aufklaren, sondern
dass sie auch den Patientenkindern mit Informa-
tionen und ehrlichen Antworten zur Verfiigung
stehen. Immer wieder heiBt es, man diirfe nie-
mandem die Hoffnung nehmen, beziehungsweise
die Hoffnung nicht aufgeben. Die Hoffnung ist
die starke Kraft, sie halt der Realitat stand, wenn
sie nicht mit Illusionen verwechselt wird.

Es kann als Vertrauensbeweis angesehen werden,
wenn ein Kind sich an eine bestimmte Person
wendet. Eine ausweichende Antwort wiirde diese
Chance - vielleicht unwiederbringlich - vergehen
lassen. Daraus entsteht ein Tabu ,,Dariiber soll
ich nicht reden, daran soll ich nicht denken”.

Es kann sein, dass Kinder aus der Vermeidung
des Wortes ,,Krebs” und der Themen ,,Tod und
Sterben” den Schluss ziehen, dass es sehr schlimm
um sie steht und keiner sich traut, mit ihnen
daruber zu sprechen.

Es gibt eine magische Angst, dass das dariiber
Reden oder das daran Denken das Ungliick her-
beirufen. ,,Lieber nicht daran denken. Dariiber
wollen wir nicht reden...”. Das Gegenstiick ist das
,»,positive Denken”, das gute Ergebnisse hervorrufen
soll. Der Preis ist, dass belastende, traurige
Gedanken und Gefiihle unter den Tisch gekehrt
werden und - das ist das Schlimmste - der Patient
sich fir seines Gliickes Schmied halten muss und
sich daher als ,,Versager” ansieht, wenn er nicht
gesund wird.

Katrin (15) schreibt in einem Brief kurz nach dem
Erkennen eines weiteren Riickfalls ihrer Leukdmie,
wenige Monate vor ihrem Tod: ,,Irgendwie habe
ich auch gemerkt, dass ich langsam miide werde,
positiv zu denken und zu hoffen. Ich kann mir
zwar nicht vorstellen, dass ich sterbe, und ich
denke auch so gut wie nie daran, aber irgendwie
kann ich das diesmal nur schwer akzeptieren und
mir stinkt alles”.[...]

Davon, dass wir Uber das Sterben reden, stirbt
man nicht. Diese einfache Tatsache muss manchmal
deutlich unterstrichen werden. Wenn das Schicksal
vorgesehen hat, dass das Kind weiterleben darf,
wird es wegen des Sprechens dariiber nicht sterben.
Wenn es aber sterben wird, ist es gut, vorher mit
ihm gesprochen zu haben. Indem kein Tabu auf-
gebaut wird, sind Gesprache moglich, die spater,
wenn mit dem Kind nicht mehr gesprochen werden
kann, trostlich sein werden.

Mechthild Ritter: Wenn ein Kind stirbt, S. 20-23
© Kreuz Verlag Stuttgart 2003
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Der letzte Weg
beginnendes Niemandsland

Grenzgebiet des Lebens

Treue Begleiter

die ein Stiick des Weges mitgehen
eine lange Zeit

und in den letzten Minuten

sich zurticknehmen und zurliickziehen
damit einer gehen und einer bleiben

kann

Treue Begleiter

die ein Stiick des Weges mitgehen
ein achtsames Sorgen

und bei den letzten Augenworten
innehalten und schweigen

damit einer gehen und einer bleiben

kann

Treue Begleiter

die ein Stlick des Weges mitgehen
ein gutes Stiick

und beim letzten Atem

loslassen und freigeben

damit einer gehen und einer bleiben

kann

Der Mensch braucht
treue Begleiter

die um Einsamkeit wissen

Ruthmarijke Smeding, Margarete Heitkonig-Wilp:
Trauer erschlieRen, S.118
© der hospiz verlag Wuppertal 2005

,»Komm nicht mit der ganzen Wahrheit,

komm nicht mit dem Meer fiir meinen Durst,

komm nicht mit dem Himmel, wenn ich um Licht bitte,
aber komm mit dem Tau,

dem Schimmer,

der Flocke,

so wie die Vogel Wassertropfen vom Bade mit sich tragen
und der Wind ein Salzkorn."

Olav H. Hauge (norweg. Lyriker)
Quelle unbekannt



Teil 2:
Einige wichtige Prinzipien
der Kinderhospizarbeit

Wer urteilt liber den Wert eines Menschen

Es gibt vor Gott kein lebensunwertes Leben; denn das Leben selbst

ist von Gott wertgehalten. Dass Gott der Schopfer, Erhalter und Erloser
des Lebens ist, macht auch das armseligste Leben vor Gott lebenswert.
Der arme Lazarus, der aussatzig vor der Tir der Reichen lag und dem
die Hunde die Wunden leckten, jener Mann ohne jeden sozialen Nutzwert,
jenes Opfer derer, die das Leben nur nach seinem Nutzwert beurteilen,
wird von Gott des ewigen Lebens wertgeachtet. Wo sollte auch,
auBer in Gott, der MaBstab fur den letzten Wert eines Lebens liegen?
In der subjektiven Lebensbejahung? Darin mag manches Genie von einem
Idioten Ubertroffen werden. In dem Urteil der Gemeinschaft?

Hier wiirde sich alsbald zeigen, dass das Urteil Uiber sozial wertvolles
oder wertloses Leben dem Bedarf des Augenblicks und damit der Willkiir
ausgesetzt ware und dass bald diese, bald jene Gruppe von Menschen
von dem Vernichtungsurteil getroffen wiirde. Die Unterscheidung
zwischen lebenswertem und lebensunwertem Leben zerstort frither
oder spater das Leben selbst.

« Dietrich Bonhoeffer
Wahrhaft ethisch ist der Mensch nur, wenn er der Notigung gehorcht,
allem Lebenden, dem er beistehen kann, zu helfen. Er fragt nicht,
inwiefern dieses oder jenes Leben als wertvoll Anteilnahme verdient,

und auch nicht, ob und inwieweit es noch empfindungsfahig ist.

 Albert Schweitzer
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Alle Vorziige der Menschen-

wiirde gebiihren allen

Menschen von Natur

Der Mensch entzieht sich aller inhaltlichen
Definitionsherrschaft; es libersteigt nach einem
Wort von Pascal der Mensch den Menschen unend-
lich: die wahre Definition des Menschen ist seine
Nichtdefinierbarkeit.

Dieser Punkt ist wichtig fur die Beantwortung
der Frage, wer denn Trager oder Subjekt der
Menschenwiurde sei. Problemlos wird namlich
von vielen anerkannt, dass die Menschenwiirde
(als Personenwiirde) der Grundstein aller
Gesellschaftsordnung sei. Aber wer als Kandidat
des ,,Pradikats” Menschenwiirde in Frage komme,
sei andererseits umstritten. Natiirlich konnte man
pragmatisch argumentieren, dass es kein anderes
wirksames Mittel gebe, Menschen prinzipiell vor
Ubergriffen zu schiitzen, es sei denn, dass die
Wirde aus ihm selbst von allem Anfang an abge-
leitet wird, ohne dass sie von ihm selbst bereits
eingefordert worden sein muss und so, dass sie
von der Konvention der anderen unabhangig ist.

In der Tat aber folgt die prinzipielle Gleichheit
aller Menschen aufgrund einer Wiirde, die ihnen
»,von Natur" aus zukommt, bereits aus der Intrans-
parenz des Menschen. Denn diese besagt, dass
niemand uber die Kriterien verfiigt, eine negative
Entscheidung hinsichtlich der Wiirde eines anderen
aufgrund von inhaltlichen Merkmalen zu fallen.
Menschenwiirde bedeutet geradewegs das Sprengen
vermeintlicher Definitionsherrschaft in diesen
Fragen. Niemand ist privilegiert, Definitionsmacht
Uber das Menschsein anderer aufgrund von
Qualitatskriterien auszuiiben: ,,in dubito pro
persona”. Alle Vorziige der Menschenwiirde
gebiihren jedem Menschen von Natur aus, vom
ersten Augenblick seines Daseins an. [...]

Eduard Zwierlein: Handbuch Integration und Ausgrenzung, S. 155-156
Luchterhand Literaturverlag 1996



Vom Wert

menschlichen Lebens

Wer Menschen, menschliches Personsein
ausschlieBlich durch die Kriterien: Selbstbewusst-
sein, Zukunftsbewusstsein, Beziehungsfahigkeit
definiert, der lugt, erstens, weil er die vollige
Willkurlichkeit verleugnet, mit der er versucht,
die Grenze zwischen Personsein und Nichtmehr-
personsein nach dem quantitativen Ausmabi,
nach dem Mehr oder Weniger zu bestimmen, in
dem ein Mensch schon/noch Selbstbewusstsein,
Zukunftsbewusstsein, Beziehungsfahigkeit ver-
wirklicht bzw. fir AuBenstehende wahrnehmbar
zum Ausdruck bringt, und zweitens, weil er die
individuelle Einseitigkeit dieser Begriffe vertuscht,
weil er die Werte: Liebe, Giite, Vertrauen,
Geborgenheit, Barmherzigkeit, die die soziale
Dimension des Personsein beschreiben, verschweigt;
Werte, die in der Wechselbeziehung von Tun-
Empfangen, von Liebe-Geben und Liebe-Erfahren,
das Personsein des Menschen unabhangig vom
quantitativen AusmaB seiner Leistungsfahigkeit
konstituieren.

Wer den Lebenswert von Menschen, wie von leben
Uiberhaupt nach dem Verhaltnis von Lust und
Schmerz, von Gliick und Leiden bestimmen zu
konnen behauptet, d. h. wer das Leben, in dem
mehr Schmerz als Lust, mehr Leid als Gliick fest-
zustellen sei, als lebensunwert zu bestimmen wagt,
der lugt, weil er die Vielschichtigkeit des Lebens,
in der es haufig Lust und Schmerz, Glick und Leid
gleichzeitig oder nah beieinander gibt, und die
spannungserfiillte Entwicklungsgebundenheit
allen Lebens verleugnet, in der das Leben sich
von Schmerz zu Lust, von Lust zu Schmerz, von
Glick zu Leid, von Leid zu Gluck spannungsreich
entwickelt und eben darin seine Lebendigkeit,
seine Lebensintensitat bewabhrt. [...]

Klaus von Liipke: Thesen gegen die Propaganda des Totens.
In: Doris Weber (Hrsg.): Wer nicht passt, muss sterben.
Euthanasie fiir das Jahr 2000. Materialmappe.

© Redaktion Publik Forum
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Achtung vor dem Menschen

Grundsatzlich gibt es namlich zwei
Arten von Achtung vor Menschen: Die eine Art
von Achtung, die ich als sozialen Respekt be-
zeichnen mochte, verdienen Menschen aufgrund
ihrer besonderen Fahigkeiten und Leistungen,
wegen ihrer 6ffentlichen Amter und Positionen,
aufgrund bestimmter Rechte und Pflichten oder
aber wegen ihres Charakters und ihrer Integritat.
Die andere Art von Achtung, die ich als moralischen
Respekt bezeichnen mochte, konnen sich Menschen
Uberhaupt nicht verdienen, weil er ihnen ganz
einfach aufgrund ihres Menschseins zukommt bzw.
zukommen sollte. Dabei darf man sich nicht dariiber
tauschen, dass in jeder Gesellschaft viele Menschen
nur den sozialen Respekt kennen und zollen, es
aber an moralischem Respekt gegenliber ihren
Mitmenschen fehlen lassen. Dies ist insbesondere
dort der Fall, wo ihnen schwachere Menschen
durch ein unkontrolliertes Machtgefalle ausgeliefert
sind, wie unter anarchischen oder totalitaren
Verhaltnissen oder wie in den Bereichen von
Intimitat, Familie, therapeutischer Situation
oder religioser Gemeinschaft, also immer dort,
wo es an offentlicher moralischer, rechtlicher
und politischer Kontrolle fehlt.

Diese moralische Achtung vor anderen Menschen
aber ist gemeint, wenn es um die Menschenwiirde
geht. Wenn namlich Menschen noch nicht oder
nicht mehr aufgrund von irgendwelchen Fahigkeiten
oder Leistungen, Amtern oder Positionen, Rechten
oder Pflichten sozialen Respekt oder gesellschaft-
liche Anerkennung verdienen, dann gelten sie
Uberhaupt nur noch etwas im Lichte der Achtung
vor der allgemeinen Menschenwiirde - es sei denn,
sie haben das groBe und eher seltene Glick, mit
den Augen der Liebe gesehen zu werden, die die
eigene egozentrische Position aufgibt und statt
dessen eine heterozentrische Position einnimmt,
die sich durch Aufmerksamkeit, Empathie und
begleitende Fiirsorge flir den Anderen auszeichnet.

Die moralische Achtung gilt zwar allen
Menschen, also auch solchen, denen man
sowieso schon ein gewisses Mal an sozialem
Respekt gegeniiber bringt, aber als Thema
und Problem taucht sie in der Regel immer
erst dann auf, wenn es an den allgemein
anerkannten Voraussetzungen und Griinden
fir die soziale Achtung fehlt: Das gilt fiir
das ungeborene menschliche Leben in den
friiheren und spateren embryonalen Stadien,
das gilt fir die noch nicht geborenen Foten
und die Kinder nach der Geburt, das gilt
fir Kinder und Jugendliche, das gilt fir die
Korperbehinderten und Alten, das gilt fir
die Gemiitskranken und Geisteskranken -
und das gilt dann natirlich aus zweifachen
Griinden auch fur Kinder als Patienten.

[...]
« U. Diehl

Wiesemann/Dorris/Wolfslast/Simon (Hg.):
Das Kind als Patient, S. 153f
© Campus Verlag GmbH Frankfurt/Main 2003



Das Individuum verfiigt potentiell Uber unerhorte
Moglichkeiten, um sich selbst zu begreifen.

Man kann sagen, dass in jedwedem Organismus
auf jedweder Entwicklungsebene eine Grund-
tendenz zu konstruktiver Erfullung der im
innewohnenden Moglichkeiten vorhanden ist.

« Carl R. Rogers

Die humanistische Sichtweise

Jeder Mensch wird als eigenstandige,
in sich wertvolle Personlichkeit angesehen. Die
individuelle Verschiedenartigkeit der Menschen
wird genauso respektiert wie die damit einher-
gehenden vielfaltigen und ganz unterschiedlichen
Moglichkeiten, das Leben zu bewaltigen. Die
humanistische Sichtweise geht von der Annahme
aus, dass jeder Mensch grundsatzlich auf Wachstum
und Selbstaktualisierung ausgerichtet ist (d. h.
danach strebt, die ihm innewohnenden Moglich-
keiten zu verwirklichen) und Uber ganz eigene
Fahigkeiten zu Veranderung und Problemlosung
verfligt. Diese Bestrebungen und Fahigkeiten
konnen aus den verschiedensten Griinden -
Entwicklungsstorungen, traumatische Erlebnisse,
mangelnde Forderung, Behinderungen, Krankheit,
Alterungsprozess - gestort oder eingeschrankt sein.
Diese brachliegenden Ressourcen gilt es zu er-
schlieBen. Nicht wir wissen, was fiir andere Men-
schen gut ist, sondern grundsatzlich sie selber,
auch wenn der Zugang zu diesem Wissen verschiittet
sein mag. [...]

Die personenzentrierte Haltung

Jeder Mensch wird in seiner ganz eigenen Art
und Ausdrucksweise ernst genommen, selbst wenn
sie zunachst unverstandlich erscheint. Fur die
betreffende Person hat sie einen Sinn, und das
muss respektiert werden, selbst wenn dieser Sinn
verborgen bleibt. Wenn wir einem Menschen mit
der Einstellung begegnen, dass sein Verhalten eine
Bedeutung hat, die wir nicht verstehen, ermoglicht
das einen ganz anderen Zugang zu ihm, als wenn
wir ihn einfach als ,,verwirrt", ,verriickt" oder
»gestort” abstempeln. Wir miissen versuchen,
uns in seine Wahrnehmungen und sein Empfinden
einzufiihlen, auch wenn sie schwer nachvollziehbar
sind. Allein schon der Versuch zu verstehen,
verandert die Qualitat der Beziehung.

Menschen zu begegnen, bedeutet: verschiittetes
Potential aufzuspiiren, schlummernde Ressourcen
wecken oder zumindest dazu beitragen, dass

vorhandene Fahigkeiten erhalten und unterstiitz
werden, damit sie nicht noch mehr verkimmern.

Drei Elemente charakterisieren die personzentrierte
Haltung (nach Rogers):

Empathie (oder einfiihlendes Verstehen) ist die
Fahigkeit, das Erleben und die Gefiihle meines
Gegenubers genau und sensibel zu erfassen, mich
in seinen inneren und auBeren Bezugsrahmen so
einzufiihlen, als ob ich der andere sei, und dennoch
nie auBer acht zu lassen, dass ich nicht der andere,
sondern ich selber bin. Empathie ist nicht Identifi-
kation. Einfiihlendes Verstehen dient nicht dazu,
andere Menschen zu interpretieren oder einzu-
ordnen, sondern ist ein Versuch, sich maglichst
genau in ihr Erleben und in ihre Welt zu versetzen.
Die Erfahrung, verstanden zu werden, ist an sich
schon entwicklungsfordernd.

Wertschatzung (oder nicht wertendes Akzeptieren)
bedeutet, dass das Gegeniiber ohne zu werten
akzeptiert wird, als ganze Person, so wie sie im
Augenblick ist, mit all ihren Schwierigkeiten und
Moglichkeiten. Das heiBt nicht, alles gutheiBen,
was diese Person tut, sondern akzeptieren konnen,
dass sie aus irgendeinem Grund dazu gekommen
ist, sich so zu verhalten. Nicht werten bedeutet
auch nicht, selber keine Werte zu haben. Es heift
im Gegenteil, sich der eigenen Werthaltungen sehr
klar bewusst zu sein, aber sie nicht anderen Men-
schen Uberstiilpen zu wollen.

Kongruenz (oder Echtheit) heifit, sich des eigenen
Erleben bewusst sein und es trennen kénnen von
dem, was wir beim Gegeniiber wahrnehmen.
Kongruenz bedeutet, dem anderen Menschen als
Person zu begegnen und sich nicht hinter einer
professionellen Maske zu verstecken. [...]

Marlies Portner: Briicken bauen. Menschen mit geistiger
Behinderung verstehen und begleiten (Konzepte der
Humanwissenschaften), S. 37 ff

© Klett-Cotta Stuttgart 2003, ISBN 3-608-91319-X 22,50 Euro
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Der autonome Mensch

Menschen werden mit unterschiedlicher
genetischer Ausstattung, mit unterschiedlichen
Fahigkeiten und Moglichkeiten in diese Welt
hineingeboren. Yom ersten Lebenstag an begeben
sie sich in Interaktionen mit ihren Bezugspersonen
und ihrer personalen und dinglichen Umwelt. Durch
ihre Eigenaktivitat im Austausch mit den an sie
herangetragenen Angeboten entwickeln sie sich
und entfalten ihre Fahigkeiten. Bereits als Saugling
oder Kleinkind sind Menschen kompetente Akteure
ihrer eigenen Entwicklung und keineswegs nur
Objekte von Pflege, Versorgung und Erziehung.

Wir sprechen hier von der Selbstorganisation
alles Lebendigen und meinen damit, dass die
eigentlichen Entwicklungskrafte im jeweiligen
Menschen selbst liegen. Jeder Mensch ist Subjekt
und die bestimmende GroBe seiner personlichen
Entwicklung. Niemand wird ,,von auBen gemacht".

Alle Entwicklungsprozesse des Lebendigen
konnen durch Bedingungen beeintrachtigt werden,
die im Individuum selbst oder auch in der Umwelt
geschaffen werden: Genetische Storungen, Er-
krankungen, Unfalle, auBere Not, unzureichende
Zuwendung und Anregung, elementarer Mangel.
Geschehnisse wahrend der vorgeburtlichen Zeit
und des ganzen nachgeburtlichen Lebens konnen
das Entwicklungspotential eines Menschen beein-
trachtigen, es hemmen oder verzogern. Dies andert
jedoch nicht die Tatsache, dass eine beeintrachtigte
Entwicklung in Krankheit und Behinderung trotzdem
eine selbst bestimmte Entwicklung ist. Angesichts
der behindernden und einschrankenden Umstande
ist diese Entwicklung vielmals sogar eine besondere
Leistung. Krankheit bedeutet eine existenzielle
Herausforderung fiir die einzelnen Menschen und
ihre sozialen Umgebung, die immer mit betroffen
ist. Wenn eine vorher gesunde Mutter beispielsweise
nicht mehr wie gewohnt mit ihrem Mann und den
Kindern interagieren kann, wirkt sich ihre Krankheit
unmittelbar und sofort auf das soziale Geflige der
Familie aus. Der Austausch zwischen den Inter-
aktionspartnern wird plotzlich oder schleichend
erheblich gestort.

Hier wird ein erster Aspekt von ,,Ganzheitlichkeit”
offenbar, wenn erkannt und akzeptiert wird, dass
nicht allein die Patientin oder der Patient krank
und pflegebediirftig ist, sondern dass diese Storung
systemisch, d. h. ganzheitlich auftritt. So betrifft
Krankheit und Pflegebediirftigkeit immer auch
die Interaktion zwischen den Bezugspersonen
und erschwert diese. Als Folge konnen weitere
Belastungen und Entwicklungsbeeintrachtigungen
auftreten.

Jeder Entwicklung des Menschen, sei er gesund,
krank oder behindert, strebt zunachst nach groBerer
Autonomie, d. h. nach einer Unabhangigkeit von
der unmittelbaren Unterstiitzung durch andere.
Das Kind mochte seine Aktivitaten selbst und allein
gestalten und der Betroffene oder Patient seine
»Selbstpflegekompetenz”, mit Hilfe der Pflegenden,
wiedererlangen oder zumindest in Teilbereichen
sichern. Das Streben nach Autonomie steht dabei
nur scheinbar im Widerspruch zu dem Bediirfnis
nach Nahe, Zartlichkeit und Geborgenheit, das fur
alle Menschen bedeutsam ist. Auch das Bediirfnis
nach Anerkennung und Wertschatzung durch andere
Menschen entspricht dem Gedanken der Autonomie,
d. h. einer Selbstandigkeit im Denken, Fiihlen und
Handeln. In der Wechselbeziehung mit dem Gegen-
Uiber, hier also mit dem Patienten, verwandte
Bestrebungen zu entdecken, schafft Gemeinsamkeit
und ermaglicht auf der Basis respektvoller Begeg-
nung ein gemeinsames Handeln. Dieses gemeinsame
Handeln ist der Kern unseres Konzeptes. Es geht
uns nicht um die fremdbestimmte, von vornherein
zum Scheitern verurteilte Einflussnahme auf
Individuen, sondern um die Entwicklung gemein-
samer Interessen, vereinter Ziele und, daraus
abgeleitet, die Ermoglichung gemeinsamer pflege-
rischer und selbstpflegerischer Aktivitaten.

Wir respektieren Patientinnen und Patienten als
Subjekt, als, auf ihre individuelle Weise gleich-
berechtigte Gegeniiber, mit einer einzigartigen
Biografie. [...]

Christel Bienstein, Andreas Frohlich:
Basale Stimulation in der Pflege, S. 9 f
Seelze Velber Kallmeyer " sche Verlagsbuchhandlung 2003



Alles wirkliche Leben ist Begegnung.
Beziehung ist Gegenseitigkeit.
Mein Du wirkt an mir, wie ich an ihm wirke.

e Martin Buber

Die Begeghung

BUBER zeigt, dass alles wirkliche Leben
nicht von einem isoliert existierenden Erlebenden
her zu begreifen ist, sondern dass es immer auf
ein Zusammenkommen zweier grundsatzlich gleich-
berechtigter und gleich machtiger Wirklichkeiten,
namlich eines Ich und eines Du beruht.

BUBER unterscheidet die Welt des lebendigen Du
und die Welt des Es. Der Mensch kann im Gegensatz
zum Tier zur Welt des Es eine ,Urdistanz’ herstellen,
d. h. er kann die Welt als von ihm abgeriickt sehen,
sie nutzbar und dienlich machen, mit ihr als Objekt
umgehen. Das passive Es kann vom aktiven Ich
,vergegenstandlicht’ werden, d. h. es ist etwas,
was man erkennen, fassen, ordnen, messen,
beschreiben kann, etwas, liber das die Menschen
sprechen konnen.

Selbst der Mensch kann zum Es werden, und
zwar dann, wenn man ihn fiir eigene Zwecke
missbraucht. In diesen Fallen macht man ihn
zum Objekt eigener Handlungen und Ziele.

Diese Gefahr besteht vor allem fiir behinderte
und kranke Menschen, da dort ein Ungleichgewicht
im zwischenmenschlichen Verhaltnis besteht.

Im Erziehungsprozess gilt hingegen, den Heran-
wachsenden dadurch als Subjekt anzuerkennen,
dass er in seinem Anderssein bejaht, unterstiitzt
und ermutigt werden soll.

Die Begegnung vom aktiven Ich zum Du ist im
Vergleich zum Ich-Es-Verhaltnis nicht planbar,
nicht voraussehbar, sondern geschieht zufallig
und ist gleichzeitig die einzige und existentiell
wichtigste Erfahrung, weil nur so das Ich sich selbst
finden kann. [...]

Anna Neder-von der Goltz: Jugendliche mit begrenzter
Lebenserwartung, S. 65f
© Julius Klinkhardt Verlag Bad Heilbrunn 2001

Trost

Als ich weinte

in deinen Armen,

hast du nicht versucht,
meine Trdnen zu stillen.
Du hast mich festgehalten,
damit ich

weiter weinen konnte

als allein.

So hast du

mir geholfen.

Hans Curt Flemming
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Die Haltung und das jeweilige Handeln der Beglei-
terinnen und Begleiter, welche bei sterbenden
Kindern, deren Geschwistern und deren Familien
tatig sind, werden gepragt von dem unmittelbaren
Erleben der schweren Krankheit, des Sterbens und
der Trauer einerseits, aber auch von den vielfaltigen
Vorerfahrungen sowohl der Begleiterinnen als auch
der Betroffenen. [...]

Der dreifache Trauerweg

Wir unterscheiden zwischen einer voraus-
eilenden, einer begleitenden und einer nach-
gehenden Trauer. Unter vorauseilender Trauer
verstehen wir vor allem die Auseinandersetzung
mit Sterben, Tod, Verlusten, Liebe und ihren
Enttauschungen, Trennungen, Abschied usw.
von der vorgeburtlichen Zeit bis weit nach dem
Tod. Diese vorauseilende Trauer leistet jeder
Mensch jetzt, indem er sich mit Fragen des
Sterbens, des Todes und moglicher Trennungen
auseinandersetzt. Das im Vorauseilen Gelernte
nimmt jeder Mensch mit in seine schlieBlich einem
Verlust nachgehende Trauer. Und da jeder Mensch
etwas anderes mitbringt, gibt es keine Regeln.
Aber wer eben nichts mitbringt, darf sich nicht
wundern, wie hilflos er der Situation gegenuber
steht, und wie wenig dann vielleicht das Erlebte
mit ihm zu tun haben kann. Wer keine Trauerformen
und Trauerfahigkeiten mitbringt, wenn er eines
Tages wird trauern missen, wird sicher arge
Probleme haben. [...]
Begleitende Trauer ist gegeniiber der voraus-
eilenden Trauer eigentlich mit dem Sterbebeistand
identisch; denn in der Begleitung kommt niemand
ohne Trauer aus. Das sterbende Kind selbst erlebt
sich als ein Abschiednehmendes, ein Trauerndes.
Seine Trauer, die in der Begleitung mit meiner,
des Begleiters, Trauer zusammenflieBt, bilden eine
Einheit und wirken aufeinander ein. Die Trauer
des Sterbenden pragt mein Trauerwerk mit. Die
Trauer zusammen mit dem ,,0bjekt” der Trauer
ist ein Beitrag zur Gestaltung der nachgehenden
Trauer. Wenn die Partner (z. B. Angehorige,
Begleiter/innen, Geschwister und das sterbende
Kind) in der Sterbebegleitung erfahren diirfen,
dass schlieBlich ,,nichts mehr zwischen ihnen ist”,
so ist das Ergebnis ein vollig anderes neues ,Welt-
konzept” des hinterbliebenen Teils, als wenn die
nachgehende Trauer davon gekennzeichnet ware,
dass Vieles unaufgearbeitet und unerledigt liegen
geblieben ist.
In der Begleitung ist das sterbende Kind selbst
ein trauerndes; es muss Abschied nehmen, muss
sich trennen von Geliebtem. Je intensiver wir
(Geschwister und Begleitpersonen) diesen Prozess
mitgehen, desto leichter wird uns das Nachgehen,
sobald der Tod dann wirklich eingetreten ist.
Wenn sich die Sterbenden und die Hinterbliebenen
gemeinsam verabschieden, gemeinsam die Liicke
suchen, die der Gehende hinterlasst, wenn sie
gemeinsam trauern lernten und dann auch ,,konn-
ten”, wird das Loch nicht so tief sein, in das der
Hinterbliebene fallen konnte. [...]

Jeder von uns kann vorauseilend trauern, indem
er sich der Begleitung eines Sterbenden stellt. Und
indem er begleitet, bereitet er seine nachgehende
Trauer und die vorauseilende Trauer des Sterbenden
vor. Loslassen ist der Liebe Leid, lernen wir; indem
wir das Loslassen in der Gegenseitigkeit (Kind mit
Geschwisterkind mit Eltern mit Begleiter/innen
mit Kind) Uiben und praktizieren, Uben und prakti-
zieren wir die Liebe in neuer Form. Gesprache mit
schwerkranken und sterbenden Kindern, auch die
Gesprache mit Geschwisterkindern im Beisein oder
auch ohne das kranke Kind sind immer Gesprache
der Trauer. Wenn ein Mensch die Hand eines
Kranken oder Sterbenden halt, halt ein Trauernder
die Hand eines Trauernden. Wer einem Menschen
das Essen reicht, der nicht mehr selbststandig
essen kann, der trauert mit dem Beeintrachtigten.
Wenn wir einem sterbenden Kind zusammen mit
seinen Geschwistern ein Lied vorsingen, singen wir
ein Trauerlied, selbst wenn es ein Wanderlied oder
,Gute-Nacht-Lied" ware.

Auch wer einem sterbenden Kind einen
Witz erzahlt, wer mit ihm ein Stiick Kuchen oder
Schokolade isst, wer seine Wut Uber die vielen
Unzulanglichkeiten in der medizinischen Versorgung
zeigt und die Wut zulasst, wer mit dem Kind
zusammen dagegen protestiert, dass der Tod nun
begonnen hat, nach diesem geliebten Menschen
zu greifen, der trauert. Denn Trauer ist ja nicht
unbedingt nur die durchlebte Bittermiene, sondern
auch Lachen, Singen, Tanzen, Malen, SpaBhaben
usw.

Bei der nachgehenden Trauer gibt es dann eigentlich
zwei Phasen: die Zeit der aktuellen, unmittelbaren
Betroffenheit und die Zeit der Nachbereitung. Die
erste Phase beginnt also direkt nach dem Eintritt
des Trauerereignisses, des Verlustes. Unmittelbar
nach dem Verlust wird dieser nach den klassischen
Modellvorstellungen mit Schock, Not, Leid, Des-
organisation usw. beantwortet; hier sind oft andere
Hilfen erforderlich als bei der zweiten ,,Phase”,
der Reorganisation. Die erste Zeit der unmittelbaren
Betroffenheit kann unterschiedlich lang dauern,
diirfte sich jedoch moglichst nicht verharten. Wenn
wir Begleiter splren, dass sich ,,da sich nichts mehr
bewegt”, dass der Mensch also keine Fortschritte
zu machen scheint, suchen wir nach fachlicher
Hilfe, die der Freund, der Ehrenamtliche, der
frihere Sterbebegleiter nicht leisten kann. Nur
wer im Nachgehen vorankommt, bereitet seine
kiinftige Trauer vor. [...]

Die zweite ,,Phase” der nachgehenden Trauer,
die Wiedererlangung des Lebenskonzeptes,

kann vielleicht ein ganzes Leben dauern. [...]

» Franco Rest

Wolfgang Holzschuh (Hrsg.): Geschwistertrauer, S. 11-19
© Verlag Friedrich Pustet Regensburg 2000



Kundschafter

einer anderen Welt

Ein Gesunder und ein Kranker, ein Erwach-
sener und ein Kind, verhelfen sich in einer wechsel-
seitigen Begegnung zu einer wesentlichen Lebens-
einsicht. In einer auBergewohnlichen Grenzsituation
bringt dabei der scheinbar Schwache dem scheinbar
Starken bei, feinfiihlig und aufmerksam zu werden.
Er ruhrt an das Innerste des Erwachsenen und
drangt ihn, mit dem Herzen zu horen und zu sehen.
Das kranke Kind ermoglicht Eltern und Begleitern,
das Leben anders zu sehen und einen neuen Umgang
mit dem Leben zu lernen. Verborgene und
Ubersehene Seiten des Lebens werden schmerzhaft
fur die Gesunden aufgedeckt. [...]

Todkranke Kinder und Jugendliche begleiten
und sich von ihnen leiten lassen

Das Schicksal von todkranken Kindern und Jugend-
lichen bedarf einer besonderen Aufmerksamkeit
und Begleitung. Die Schwere der Krankheit und
damit die standig oder zeitweise eintretende
Lebensgefahr und Todesnahe setzen die Betroffenen
extremen physischen und psychischen Belastungen
aus. Standig zwischen Freud und Leid zu leben,
zwischen Leben und Tod hin- und hergerissen zu
werden, so ein 12-jahriger Junge, mache ihn ,,noch
wahnsinnig”. Herausgerissen aus dem vertrauten
und gewohnten Alltag, gerat das psychische
Gleichgewicht der betroffenen Kinder und
Jugendlichen ins Wanken. Verbunden mit zum Teil
unbeschreiblichen Schmerzen und korperlichen
Veranderungen erlebt der junge Mensch einen je
nach Entwicklung mehr oder weniger massiven
Einbruch seiner Personlichkeit und seiner zart
gewachsenen Ich-Starke.

Die Begleitung schwerst kranker Kinder und Jugend-
licher fuhrt nicht nur die betroffenen Eltern und
Angehorigen an nie gekannte physische und
psychische Grenzen. Sie bedeutet auch fiir Arzte
(-innen), Pflegekrafte und Mitarbeiter (-innen)
des psychosozialen Dienstes eine immense Heraus-
forderung. Wer hier Uiber medizinische und pflege-
rische Hilfen hinaus dem betroffenen Kind auf
seinem inneren Weg beistehen will, braucht ein
besonderes Gespur dafiir, den anderen in seinem
Weg zu unterstiitzen, mit ihm seine Angst und
seine Gefiihle auszuhalten und ihm deuten und
klarend zur Seite zu stehen. Nicht der Begleitende
soll dabei den Ton angeben, der betroffene Mensch
muss das Sagen haben.

Schwerst kranke Kinder senden im
Grenzbereich ihrer lebensgefahrlichen Erkrankung
entscheidende Signale, die von den leidtragenden
Eltern und Angehorigen oft Uiberhort werden, die
aber vielfach eine weit reichende Botschaft bein-
halten. In einem wechselseitigen Begleitungsprozess
kann der erwachsene Begleiter dem Kind dazu
verhelfen, dessen Blick fiir das Transzendente ganz
zu offnen. Damit er dies allerdings tun kann, muss
er sich selbst fur die Signale und Botschaften der
Kinder offnen.

Diese Erfahrungen bestatigen die bekannten Thesen
der amerikanischen Arztin und Sterbeforscherin
Elisabeth Kiibler-Ross. Sie behauptet zum einen:
Schwerst kranke Kinder zu begleiten, ist eine
hochst spannungsreiche Wechselbeziehung. Wer
hort und wahrnimmt, empfangt ein Signal, wird
infrage gestellt oder erhalt einen lebensentschei-
denden Impuls. ,,Wir geben und empfangen
zugleich. Wenn wir unsere Zeit, Aufmerksamkeit
und Liebe denen schenken, die leiden, lehren sie
uns dafiir, woraus sie Kraft schopfen.”

Zum anderen betont sie: Todkranke Kinder konnen
ihre Eltern und Begleiter an innerem Wissen und
Weisheit bei weitem uberfliigeln, ,,mogen sie auch
im korperlichen Wachstum und in der
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Entwicklung zuriickgeblieben sein.” Sie fahrt fort:
»Wirden die Erwachsenen die symbolische Sprache
ihrer Kinder verstehen, ohne ihrer eigenen Qual
und ihren Schuldgefiihlen zu erlauben, in diese
Kommunikation einzugreifen, so konnte diese ein
einzigartiges Geschenk sein, deren Erinnerung lang
nach dem Tod des Kindes bestehen bleibt.”
Schwerst kranke Kinder stellen gerade in
der Situation ihrer lebensgefahrlichen Erkrankung
eigenstandige Personlichkeiten dar, die als solche
ernst genommen und gehort werden miussen. Sie
benotigen zwar intensive seelische Unterstiitzung
und Orientierung von Seiten der Erwachsenen,
vermogen dies andererseits aber auch zurlick-
zugeben, und das oft in einem vollig unerwartetem
MaBe.
Die Bereitschaft, sich von der Begegnung mit
schwerst kranken Kindern beschenken zu lassen,
hangt mit einem fur die psychosoziale Arbeit
konstitutiven Perspektivenwechsel zusammen. Der
Begleiter bzw. die Begleiterin versucht sich dabei
selbst und seine Umgebung mit den Augen von
Kindern, sozusagen ,,von unten”, wahrzunehmen.
Kinder bleiben in dieser Sichtweise nicht Objekte,
leere GefaBe gewissermalien, die einzig und allein
von Erwachsenen mit Hilfe von Trost gefiillt werden
konnen, sondern werden selbst zu Subjekten ihrer
eigenen Entwicklung.
Dass Kinder solche Subjekte sind, ist durch neuere
entwicklungspsychologische Einsichten ausreichend
bestatigt: Kinder sind demnach nicht in erster Linie
,»Produkte" der Erziehung und ihrer Umwelt,
sondern auch die Gestalter ihrer selbst. Bereits
als Kind treibt der Mensch aktiv seine eigene
Entwicklung voran und bestimmt auch die Ent-
wicklung der Erwachsenen mit. Demzufolge sind
gerade auch schwerst kranke Kinder nicht nur
intensiv zu begleiten, sondern sie konnen selbst
auch leiten, vorausgesetzt, sie werden ganz ernst
genommen. Es gilt auch und vor allem im religiosen
Sinne, sich ganz von Kindern leiten zu lassen und -
wie diese Kinder zu werden. [...]

Das Wagnis spiritueller Begleitung

Insbesondere im Umgang mit menschlichen Grenz-
und Ausnahmesituationen - wie ihn die Begleitung
schwerst kranker Kinder darstellt - ist eine
bestimmte geistige und geistliche Grundhaltung
(,»Spiritualitdt”) gefragt und gefordert. Dies gilt
sowohl fiir Seelsorger(-innen), Therapeut(-innen)
und Mitarbeiter(-innen) der psychosozialen Dienste,
fiir Pflegekrafte und Arzte, die in der Begleitung
schwerst kranker Kinder eine wichtige Rolle spielen,
als auch natiirlich fiir Angehorige. Eine fachliche
und professionelle Einstellung ist das eine.

Das andere ist das personliche Gesicht des
Helfenden und eine glaubwiirdige Grundhaltung
des Begleiters, die in einem bestimmten Menschen-
und Weltbild begriindet ist und uber das rein
Fachliche hinauszuweisen vermag. [...]

Gerade die Grenzsituation der lebensbedrohlichen
Erkrankung lasst die betroffenen Menschen suchen
und intensiv fragen, offnet ihren Blick ,,nach oben”
und nimmt ihre Begleiter in einen weit reichenden
Lernprozess mit hinein. Sie konnen etwas von den
betroffenen Menschen empfangen, ja sich gerade
von den Menschen beschenken lassen, die an der
Grenze des Lebens stehend, oft sensibel geworden
sind und mehr von allem begriffen haben als die
Begleiter. Dazu bedarf es vorrangig nicht der vielen
Worte, schon gar nicht irgendwelcher fester
Antworten und Inhalte. Wer namlich aufmerksam
zuhort, lernt von der Spiritualitat der Kinder und
Jugendlichen. Sie selbst geben den entscheidenden
Fingerzeig zur eigenen Spiritualitat. [...]

Rainer Krockauer: Sterne in der Nacht, S.19 ff
© Kosel-Verlag Miinchen 1999



Professionalitat

oder Mitmenschlichkeit?

Immer wieder einmal ist - von
verschiedenen Seiten und mit unterschiedlichen
Begriindungen - zu horen, nicht Professionalitat
sei erforderlich fir die Begleitung von Menschen
mit geistiger Behinderung, sondern Mitmensch-
lichkeit und gesunder Menschenverstand, man
miisse ,,natirlich" mit ihnen umgehen, heiBt es
(was immer damit gemeint sein mag). Als ob
Mitmenschlichkeit, Natrlichkeit, gesunder
Menschenverstand und Fachkompetenz
unvereinbare Gegensatze waren! [...]

Was heiBt Professionalitat in der Begleitung
von Menschen mit geistiger Behinderung?

Ein wesentliches Element der personzentrierten
Haltung ist, sich nicht hinter einer professionellen
Maske zu verstecken, sondern auch als Person
prasent und wahrnehmbar zu sein. In dieser Arbeit
haben wir nicht wie ein Musiker ein Instrument
zur Verfligung - das Instrument sind wir selbst.
Und wie ein Geiger seiner Geige, miissen wir diesem
Instrument - uns selber - Sorge tragen, es in Ordnung
halten, stimmen und pflegen. Das ist Teil der
Professionalitat. Professionalitat erfordert die
Bereitschaft, sich mit sich selber auseinanderzu-
setzen und an sich zu arbeiten, um sich die fur
diese Arbeit notwendige Fachkompetenz anzu-
eignen und zu erhalten.

Fachkompetenz in der Begleitung von Menschen
mit geistiger Behinderung heift:

> Kenntnisse und personliche Ressourcen so
einsetzen, dass sie der Entwicklung und dem
seelischen Wohlbefinden der begleiteten Menschen
forderlich sind.

- Die individuellen Ressourcen und Einschrdnkungen
eines anderen Menschen differenziert wahrzu-
nehmen und ihm einen angemessenen Rahmen und
Spielraum zur Verfugung stellen, der nicht einengt,
sondern Raum bietet fur Entwicklungsschritte.

> Die ,,Sprache” des anderen Menschen finden,
d. h. seine - verbale oder nicht verbale -
Ausdrucksweise zu verstehen versuchen (anstatt
sie einfach als ,,gestortes Verhalten" abzutun) und
selber eine ,,Sprache” brauchen - ob in Worten,
Bildern oder Gesten - die der andere Mensch
verstehen kann.

> Sich in der Beziehung zu den behinderten
Menschen nicht von eigenen Bedlirfnissen
bestimmen lassen, sondern eine angemessene
(individuell unterschiedliche) Balance von Nahe
und Distanz finden, die eine verlassliche Beziehung
ermoglicht.

> Sich der eigenen Anliegen, Impulse, Gefiihle und
Reaktionen bewusst sein und sie von denen des
Gegeniibers klar unterscheiden konnen.

> Offen sein fir das Erleben, die Gefiihle und
die Ansichten anderer Menschen, auch wenn sie
den eigenen entgegengesetzt sind, ihre Anliegen
und Bediirfnisse ernst nehmen und akzeptieren,
auch wenn sie nicht erfiillt werden konnen. [...]

Marlies Portner: Briicken bauen. Menschen mit geistiger
Behinderung verstehen und begleiten, S. 95 ff

(Konzepte der Humanwissenschaften)

© Klett-Cotta Stuttgart 2003. ISBN 3-608-91319-X 22,50 Euro
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Mitgefiihl, Mitleid

»Sie kam auf mich zu, driickte mir ein
Blichlein mit Spriichen in die Hand und ging wieder,
ohne ein Wort zu sagen, aber mit Trdnen in den
Augen. Ich fiihlte mich unendlich traurig, gede-
miditigt und wusste gar nicht, warum”. So beschrieb
eine Patientin den Besuch ihrer Nachbarin, nachdem
sie zum Sterben nach Hause entlassen worden war.
Dieses Beispiel zeigt, dass Patientinnen mit Be-
zeugungen von Mitleid ihrer Mitmenschen in der
beschriebenen oder ahnlichen Form in der Regel
nicht umgehen konnen. Mitleid verharrt im Leiden
und ist kaum hilfreich, da es wie ein Spiegel auf
den Betroffenen wirkt: Er sieht sich selbst in den
Augen der anderen mit all seinem Jammer und
seinem Kummer. Haufig erleben Betroffene
mitleidige AuBerungen aus ihrer Umwelt auch
als krankend, da sie eine mitschwingende
Geringschatzung und Herabwiirdigung empfinden.

Es ist fur die Mehrzahl der kranken Men-
schen schwer genug, Unterstiutzung anzunehmen,
ganz besonders dann, wenn sie vor der Erkrankung
unabhangig, selbstbewusst und eher in der Rolle
der Helferin/des Helfers oder der/des Ratgebenden
waren als in der Rolle der/des Unterstlitzungsbe-
diirftigen waren. Wird Hilfe mit dem Beigeschmack
der mitleidigen Abwertung angeboten, so fallt es
dem/der Empfanger/in noch schwerer, diesem
Angebot etwas Positives abzugewinnen. Er/sie
fuhlt sich nicht wahrgenommen, schon gar nicht
getrostet und wertgeschatzt.

Im Unterschied dazu driickt Mitgefuhl
Empathie aus: Die/der Gebende versucht, sich
einfiihlsam in die Gefiihls- und Erlebniswelt der/des
Kranken hineinzuversetzen, bemiht sich darum,
sie/ihn in ihren/seinen Sorgen und Hoffnungen
zu verstehen, ihr/ihm nahe zu kommen, Beistand
zu leisten und Perspektiven zu eroffnen. Mitgefiihl
nimmt Anteil in der Form, dass eine Begegnung
zweier Menschen auf gleicher Ebene stattfindet.

Die Gesprachskompetenz der Helferin/des Helfers
ist hier gefragt, ebenso wie ihre/seine Art, auf
jemanden zuzugehen, denn schwerkranke Menschen
sind haufig Ubersensibel und achten auf jedes
Detail im sprachlichen Ausdruck ebenso wie in der
Mimik. Die/der Mitfiihlende zeigt solidarische
Anteilnahme, grenzt sich nicht ab vom kranken
Menschen in dem Wissen, selbst auch irgendwann
von einer schweren Krankheit betroffen sein zu
konnen. Unterstiitzung als Geschenk anzunehmen,
fallt daher leichter, wenn die/der Gebende mit
Mitgefiihl statt mit Mitleid dem kranken Menschen
entgegenkommt.

« E. Freudenberg

Christoph Drolshagen (Hrsg.): Lexikon Hospiz, S. 94f
© Glitersloher Verlagshaus GmbH Giitersloh 2003



Begleitung

- Belastung oder Be erung

Im Kontakt mit sterbenden Menschen und
ihren Familien sprechen wir in der Hospizarbeit
von der ,Begleitung’ dieser Familien. Der Begriff
wird von den meisten Hospizmitarbeitern mit einer
groBen Selbstverstandlichkeit verwendet. Wortlich
gemeint kommt ,Begleitung’ vielleicht gar nicht
so haufig vor: Manchmal begleitet man tatsachlich
jemanden auf dem Weg zum Arzt oder ein Kind
auf dem Weg zum Spielplatz. Vielmehr aber
reprasentiert dieser Begriff ein Bild.

Was heifit das: Begleitung?

Gerade dort, wo ein Begriff als Metapher, als Bild
gebraucht wird, kann man sich fragen: Welche
bewussten oder unbewussten Assoziationen weckt
das Wort ,Begleitung’ bei all denen, um die es in
der Hospizarbeit geht?

Fir Hospizmitarbeiter ist es ein Bild fur Prasent-
Sein, fur das Ansprechbar-Sein, fiir das Zuhoren,
fir das Sich-Zeit-Nehmen, als Bild dafiir, einen
Teil des Weges, als Teilstrecke des Lebens mitzu-
gehen.

Was verbindet auf der anderen Seite eine Familie
mit einem lebensbegrenzt erkrankten Kind mit
dem Begriff ,Begleitung? Ich denke an eine Mutter,
der dieser Begriff viel zu unkonkret, viel zu bildhaft,
viel zu offen ware. Diese Frau wirde sagen, was
soll ich oder mein kranker Sohn mit hospizlicher
Begleitung? Was ich brauche, ist mal wieder ein
paar Stunden in der Nacht durchzuschlafen, oder
mit meiner Tochter -ohne schlechtes Gewissen-
ins Kino zu gehen oder mit meinem Mann ins
Theater.

Diesen scheinbaren Widerspruch in Einklang zu
bringen, hat erste Prioritat. Denn Hospizarbeit ist
doch genau das, was die Familien brauchen, nur
konnen sie es hinter dem Bild ,Begleitung’ vielleicht
nicht erkennen. Hinter ,Begleitung’ steht eine
wichtige Maxime: die begleitete Familie ist die-
jenige, die entscheidet, ,,wo's langgeht”. Sie weil,
an welchen Stellen sie am dringendsten Hilfe
benotigt. Im Grunde genommen definiert sie, was
Begleitung ist. Und wenn eine Mutter nach ein
paar Stunden Schlaf fragt, dann ist genau das
Begleitung: das Ermoglichen durch einen Hospiz-
begleiter.

Das aber muss eine Familie erst einmal wissen.
Hospiz und Familie sollten eine Sprache sprechen
(um ein weiteres Bild zu gebrauchen), damit ein
Aufeinanderzugehen leichter ist.

Ist diese ,Verstandnishiirde’ iberwunden, so gibt
es mehrere Punkte, die im Begleitungsprozess von
Bedeutung sind und die den Zeiger an der Waage
mal in Richtung Belastung, mal in Richtung Be-
reicherung ausschlagen lassen kann.

Das ,Vorher'

Die erste schwierige Situation ist die vor dem
ersten Besuch. Die Begleiterin stellt sich Fragen
danach, was erwartet mich, in welcher Lebens-
situation treffe ich die Familie an, wie wirkt sich
die Erkrankung des Kindes auf alle Beteiligten aus?
Werde ich selber damit gut umgehen konnen? ...
Das mulmige Gefiihl vor der Wohnungstiir, selbst
wenn die Koordinatorin mich begleitet; die Angst,
etwas Falsches zu tun, die Sorge, nicht die richtigen
Worte zu finden ...

Nicht bedenkend, was fiir ein mulmiges Gefiihl
womoglich die Familie hat, die sich ihrerseits
vielleicht die Fragen stellt, wer kommt denn da
wohl? Werden wir miteinander auskommen? Ist die
Person selbststandig und klar genug oder missen
wir ihr noch Nachhilfe geben? Um was konnen/
dirfen wir sie bitten? Womit konnten wir sie
Uiberfordern? War die Entscheidung wirklich richtig,
jemanden anzufragen?

Hinter die Kulisse

Ist die Turschwelle Ubertreten und der Kontakt
geknipft, so treten andere Dinge in den Vorder-
grund. Egal, in welche Familien die Hospizmitar-
beiter kommen, sie treffen auf Menschen in ganz
personlichen und intimen Lebenssituationen,
Situationen, wie sie sie vermutlich selbst noch nie
erlebt haben. Diese Momente bediirfen eines hohen
MaBes an Sensibilitat und Toleranz. Dieses Abtasten,
das Ausprobieren, das Nachempfinden kann mit
viel Anspannung verbunden sein.

Auf der andere Seite stehen die Familien:
sie ermoglichen ,wildfremden’ Menschen, einen
Blick hinter ihre Kulissen zu werfen, das kann
z. B. heiBen, ihn in eine unaufgeraumte oder
ungepflegte Wohnung eintreten zu lassen oder
ihn Geflihlsausbriiche erleben zu lassen, weil bei
einzelnen Familienmitgliedern die Nerven offen
liegen. Dafiir, einen anderen Menschen an solchen
und vielen anderen auBergewohnlichen Augen-
blicken teilhaben zu lassen, bedarf es eines hohen
MaBes an Vertrauen und Offenheit.

Bindung fiir eine lange Zeit
Die Begleitung von Familien mit lebensbegrenzt

erkrankten Kindern kann sehr lange dauern. Die
Begleiter binden sich fiir eine lange Zeit. Chance
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Diese Zeit bringt nicht nur eine Verpflichtung mit
sich, sondern auch einen wachsenden engen Kontakt
mit den Familien. In gewisser Weise werden Be-
gleiter fur eine bestimmte Zeit Teil des Familien-
systems. Dabei sollten sie ein ausgewogenes Nahe-
/Distanzverhaltnis, also ausreichend inneren
Abstand haben, um sich auf der einen Seite nicht
zu sehr mit Familienmitgliedern oder -situationen
zu identifizieren und sich emotional iiberwaltigen
zu lassen und auf der anderen Seite dem person-
lichen Schutzbediirfnis zu geniigen, um auf diese
Weise als professioneller Hospizmitarbeiter auch
optimale Dienste zu ermoglichen. Diese Balance
zu wahren kann eine grofRe Anstrengung mit sich
bringen.

Was bedeutet die lange Begleitungszeit fur die
Familien? Wenn eine Begleiterin regelmafig und
Uber lange Zeit in die Familie kommt, verandert
sich moglicherweise das Bild von ihrer Rolle. In
den Augen der Mutter nimmt sie vielleicht die
Rolle einer Freundin an oder in den Augen der
Kinder die einer GroBmutter. Und eine GroBmutter
geht nicht einfach so wieder weg.

Das Nachher

Wenn solche Bilder entstehen, so ist ein Abschied
nach dem Tod eines Kindes moglicherweise schwer
oder erscheint nicht verstandlich. Die Familien
und ihre Begleiterinnen brauchen eine angemessene
Form fur Abschied und Neubeginn.

In der gedanklichen Vorbereitung auf den Workshop
Ressourcen entdecken und mobilisieren: was kann
Begleiter lebensbegrenzt erkrankter Kindern und
ihrer Familien stdrken im Rahmen der Kinder-
hospiztage 2005 wurde mir immer deutlicher,
und das habe ich mit dem Beschriebenen versucht
deutlich zu machen, dass fir die Starkung der
Begleiter zwei Dinge vorrangig wichtig sind:

Zum einen ist es von Seiten des Hospizdienstes
notwendig, die eigene Sprache genau zu priifen
auf Verstandlichkeit, auf Konkretheit, auf die
tatsachliche Abbildung dessen, was Hospizbe-
gleitung fiir die Familien reprasentiert. Zum
anderen ist es fir die Begleitenden von ebenso
groBer Bedeutung, immer auch die Perspektive
der begleiteten Familien zu sehen, zu reflektieren,
welche Erwartungen oder auch Vorbehalte oder
Angste gibt es auch von ihrer Seite, wie sehen
sie die Begleiter, wie vertrauensvoll konnen sie
miteinander umgehen u.v.m. Unter der Voraus-
setzung, diese Aspekte ausreichend berlicksichtigt
zu haben, stoBt eine gute Begleitung auf frucht-
baren Boden.

Was dann dariiber hinaus die Krafte und Ressourcen
der Begleiterinnen und Begleiter mobilisiert, ist
fur
... das Vorher: eine gute Vorbereitung auf den
Kontakt mit den Familien, den Eltern, den er-
krankten und gesunden Kindern, ein Sensibilisieren
flr deren besondere Situation, aber auch ein
Sensibilisieren fur die Wahrnehmung der eigenen
Gefuhle und die Befahigung, diese zu artikulieren
... den Blick hinter die Kulissen: mit der guten
Vorbereitung, dem Wissen um die besondere
Lebenssituation ist auch immer eine regelmabige
Begleitung der Begleiter wichtig sei es in Form
von Supervision oder einer anderen Form des
Austausches. Ebenso kann es in Einzelfallen hilfreich
sein, zeitnah Unterstitzung anfragen zu konnen,
z. B. wenn ein Begleiter von seinen Eindriicken
und Gefiihlen iberwaltigt ist, wenn er sehr stark
verunsichert ist, ob er richtig gehandelt hat, wenn
es atmospharische Storungen zwischen ihm und
der Familie oder einzelnen Familienmitgliedern
oder wenn es unterschiedliche Erwartungen gibt.
... die lange Bindung: Begleiter gehen nicht nur
eine neue Beziehung ein, wenn sie in eine Familie
kommen, sie bringen auch ihr eigenes Beziehungs-
geflecht mit. Hier bedarf es einer stetigen Reflexion
der eigenen Rolle in der begleiteten Familie, aber
auch der Rolle, die die Familie fiir den Begleitenden
hat. Kraft geht dann verloren, wenn man sich in
eine Rolle begibt, die nicht wirklich die Seine ist.
Die Sensibilisierung fir diese Wahrnehmung, die
Besprechbarkeit dariiber, wie sich der Prozess
in der Familie entwickelt, sind wichtige Voraus-
setzungen fiir angemessene Begleitungsarbeit
ebenso wie fur den Abschied aus der Familie.
Begleitung braucht Zuriickhaltung und
Perspektivwechsel, braucht Offenheit, Vertrauen
und Besprechbarkeit, dann ist sie eine Bereicherung
fur alle Beteiligten.

« Gerlinde Dingerkus



DIE ELTERN
SIND DIE EXPERTEN!

Schon vor der Geburt, wachsen Eltern
mit ihrem Kind. Sie lernen zu lauschen, horchen,
beobachten und sehen. Wenn auch andere es nicht
verstehen, so erkennen die Eltern sehr schnell, ob
ihr Sprossling Hunger hat, mide ist, trotzelt oder,
ob er Schmerzen hat. Auch wenn die Eltern es
nicht gleich alleine konnen, bringt der Besuch
beim Hausarzt die Schmerzenswelt des Kindes bald
wieder in Ordnung.

Manchmal passiert es, dass der Hausarzt
nichts AuBergewohnliches findet, doch wissen die
Eltern instinktiv, dass mit ihrem Kind etwas wirklich
nicht stimmt. So kann der Weg zur Diagnose einer
lebensverkiirzenden Krankheit oft lange dauern.
Fir die Eltern ist es unbeschreiblich frustrierend
und schmerzhaft - ihre Erwartungen, Traume und
Hoffnungen werden zertrimmert. Die Kinderer-
ziehung wandelt sich in eine Kinderpflege um, die
Jahre lang anhalten kann. Es bleibt ihnen keine
andere Wahl; 24 Stunden am Tag bleiben sie dabei;
ihr Leben wird total umgekrempelt, doch die Liebe
und der grundsatzliche Wunsch der Eltern, ihrem
Kind das Beste zu geben, treibt sie voran. Es ist
rihrend und beeindruckend mitzuerleben, wie
sich Eltern in den schwierigsten, anstrengendsten
Situationen selbstlos und trotz Erschopfung liebe-
voll um ihr Kind kimmern.

Wir helfen im Kinderhospiz v. a. im
medizinischen Bereich, doch als bedeutungsvoller
sehen wir aufgrund unserer Erfahrungen mit
seltenen Krankheiten - wir haben Kinder mit
denselben Krankheitserscheinungen, den selben
Symptomen und Schwierigkeiten - die Eltern an.
Es sind die Eltern, die endgultig beurteilen und
entscheiden, ob diese oder jene MaBnahme fir
ihr Kind sinnvoll ist. Fiir uns ist es ein Privileg,
ihre Kinder pflegen zu durfen, um den Eltern die
notige Verschnaufpause und Ruhe zu verschaffen.
Genau so ist es unser Privileg die gesammelten
Erlebnisse und Erfahrungen weitergeben zu konnen.

Wohl sind wir eine gute Informations- und
Vermittlungsstelle, wohl geben wir gute Pflege,
aber wir lernen dauernd von den Eltern. Sie sind
die wahren Experten.

« Erika Richardson , Pflegeteam - Helen
House Kinderhospiz, Oxford, England

Jedermann kann Grofies bewirken, ...

weil ein jeder dienen kann. Du brauchst keinen
Hochschulabschluss zu haben, um dienen zu kénnen.
Du brauchst nicht die Feinheiten der Grammatik
zu kennen, um dienen zu kénnen. Du brauchst
nur ein Herz voller Gnade und eine Seele erfiillt

von Liebe.

» Martin Luther King
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Der Mensch - ist wohl ein Geheimnis. Das Zu-
sammenleben und die Zusammenarbeit der
Leute - ist wohl ein Geheimnis. Das groBte
Geheimnis ist das Kind.

Ich fordere die Magna Charta Libertatis, als ein
Grundgesetz fur das Kind. Vielleicht gibt es noch
andere - aber diese drei habe ich herausgefunden:
1. Das Recht des Kindes auf seinen Tod,

2. Das Recht des Kindes auf den heutigen Tag,

3. Das Recht des Kindes, so zu sein, wie es ist.
Man muss die Kinder kennen, um bei der Gewahrung
dieser Rechte maglichst wenig falsch zu machen.
Irrtimer miissen sein.

« Janusz Korczak

Das Recht des Kindes auf den
,heutigen” Tag und auf seinen

»eigenen” Tod

Indem KORCZAK das Kind als bereits
vollwertigen Menschen sieht, gestaltet sich das
erzieherische Verhaltnis als ein gleichwertiges,
als ein ,mitmenschliches' Verhaltnis. In einer
gemeinsamen Lebenswirklichkeit des padagogischen
Alltags begegnen sich Erzieher und Kind; ein alterer
trifft mit einem jiingeren Menschen zusammen,
wobei letzterer zwar iiber weniger Lebenserfahrung
verfugt, weswegen ihm aber keine geringere Wiirde
und Wertigkeit und auch nicht weniger moralische
Kompetenz als dem Erwachsenen zugeschrieben
werden darf. [...]

Das Recht des Kindes, so zu sein wie es ist, schlieBt
gleichzeitig auch das ,,Recht des Kindes auf den
heutigen Tag" mit ein. Da das Kind nicht erst zum
Menschen werden soll, sondern schon jetzt und
heute als vollwertiger Mensch betrachtet wird,
gilt es trotz seiner noch nicht abgeschlossenen
Entwicklung und seinem geringeren Wissens- und
Erfahrungsstand als ernst zu nehmende menschliche
Personlichkeit.

In der Padagogik KORCZAKs rangieren die
alltaglichen existenziellen Erfahrungen, das
individuelle Erleben jedes Menschen, Wert zu
schatzen und zu lieben hoher als alle Vorstellungen
und Erwartungen, die Erziehungsoptimisten an
absichtsvolle Erziehungssituationen richten. [...]

Es ist wichtig, das Kind loslassen zu konnen, auch
wenn das padagogische Verhaltnis von noch so
groBer Sorge, was werden wird, belastet ist, da
man jahrelang den anderen an seinem Leben hat
teilhaben lassen, gemeinsame Schwierigkeiten
bewaltigt und Erfahrungen iiber menschliche
Begrenztheiten ausgetauscht hat.

Der junge Mensch muss seinen eigenen Weg gehen,
in Freiheit, aber auch in der Einsamkeit, die ihm
neu bewusst wird durch die Auflosung des er-
zieherischen Verhaltnisses. Die Erfahrung der
Trennung und des damit verbundenen Schmerzes
wird, wenn es ihm schon innerhalb der padago-
gischen Beziehung erlaubt war zu leben, vielleicht
mehr starken als eine von allzu groBer Angst
geleitete Uberbehiitung wihrend einer Krankheit.
Dieses Motiv des ,,offenen Fensters" nennt KORCZAK
das existenzielle Grundbediirfnis des Menschen,
weswegen dieser immer wieder bereit ist, neue
Risiken einzugehen auf der Suche nach sich selbst,
sich zu spuren und neu zu entdecken und er
begriindet somit das ,,Recht des Kindes auf seinen
eigenen Tod”. [...]

Anna Neder-von der Goltz: Jugendliche mit begrenzter
Lebenserwartung, S. 53, S.57f
© Julius Klinkhardt Verlag Bad Heilbronn 2001



Peter Schossow

Gehort das so??!

Die Geschichte von Elvis
Miinchen, Wien 2005
14,90 EUR

Plotzlich und unerwartet fur alle Parkbesucher
stampft ein kleines Madchen, eine knallrote
Lackleder-Omahandtasche hinter sich herziehend
und damit Staub aufwirbelnd Uber den Parkweg.
Eine Sechsergruppe, bestehend aus einem Baren,
einem Hund, einem Libellenmannchen mit griiner
Hose, einem Mann mit Jojo, einem Mann mit Koffer
(WeiB der Himmel, was er da drin hat) und der
Langen, wird auf sie aufmerksam, und sie wissen
gar nicht, was los ist. Nichts wie hinterher. Sie
beobachten wie ein kleines Madchen in unter-
schiedlichen Situationen mit geballten Fausten
fragend ruft: ,,Gehort das so??!" Alle fragen sich:
Was macht die da, doch sie reagieren zunachst
nur mit Schulterzucken. Erst die Lange macht den
entscheidenden Schritt. Sie stellte die Frage: ,,Was
ist eigentlich los mit dir?” ,,Elvis ist tot!”, brillt
die Kleine. Nein, nicht der Elvis an den jetzt einige
Leser und auch die Hauptfiguren des Buches
denken. Nein, es war ihr Elvis. In der geoffneten
knallroten Lackleder-Omatasche liegt ein kleiner
gelber Vogel, den sie weinend der Gruppe zeigt
und der sie von der schonen Zeit mit Elvis erzahlen
kann. Nun beginnt eine Zeit des Miteinanders, um
wiirdig Abschied von Elvis nehmen zu konnen und
um das kleine Madchen auf diesem Weg zu begleiten.

Mit kurzen Satzen werden klare, ausdruckstarke
Bilder kommentiert. Die in warmen Farben gehal-
tenen Bilder strahlen Ruhe aus und Gbermitteln
sehr deutlich die Gefuhlslage der dargestellten
Personen. Dieses Bilderbuch bietet eine gute
Maglichkeit, Gesprachsanlass flir Themen wie Wut,
Trauer und Mitmenschlichkeit zu sein. Die Art der
Themeniibermittlung ladt Kinder ein, iiber eigene
Gefiihle in ahnlichen Situationen zu sprechen.

Dieses Buch ist fiir Kinder ab 5 Jahre, aber auch
fur Erwachsene mit Freude an aussagekraftigen

Kinderbiichern geeignet.

« Roswitha Limbrock
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Jaqueline Wilson

Schlafanzug und Schokotorte
Hamburg 2003
7,90 EUR

Daisy ist ein Madchen wie viele andere auch.

An der neuen Schule gilt es zunachst einmal
Freundinnen zu finden. Schnell bildet sich die
Madchenclique, zu der Chloe, Bella, Amy, Emily
und auch Daisy gehoren. Auf dem Schulhof stehen
sie zusammen und griinden sogar einen Geheimclub.
Das Besondere aber sind die Geburtstagspartys,
bei denen vier Madchen beim Geburttagskind feiern
und Ubernachten. Und gerade das macht Daisy
groBe Sorgen und sie ist froh, dass ihr Geburtstag
noch weit hin ist. Denn sie weiB nicht, wie die
anderen -besonders Chloe- auf ihre familiare
Situation reagieren werden. Bisher hat sie noch
niemandem von Lily, ihrer Schwester erzahlt, weil
sie nicht will, ,,dass irgendjemand etwas Gemeines
Uber sie sagt”. Lily ist Daisys groBe Schwester

(11 Jahre), die seit ihrer Geburt schwerstbehindert
ist.

Daisy: ,, Manchmal hasse ich sie fast, weil sie fast
immer im Weg ist und so viel weint und uns alle
in der Nacht aufweckt und sich immer jemand um
sie kimmern muss. Aber ich habe ein schlechtes
Gewissen, wenn ich gemein zu Lily bin. Ich krieche
dann zu ihr ins Bett, wenn Mama und Papa schlafen,
und flistere ihr ins Ohr, dass es mir Leid tut ...

Ich flustere ihr Geheimnisse unter der Bettdecke
zu und sie flustert ur ur ur ur ur zu mir zurick."
Daisys Geburtstag riickt naher und die Party wird
gefeiert: mit Turbulenzen und dem Verlust eines
gemeinen Cliquenmitglieds, gleichzeitig aber mit
Starkung der Freundschaft unter den verbliebenen
Vieren. Und auch Lily kommt hier eine besondere
Aufgabe zu.

Besonders gut an diesem Kinderroman
gefallt mir, dass die Rolle der Schwester eines sehr
schwer behinderten Kindes genau beleuchtet wird:
Auf der einen Seite ist Daisy wie ihre Freundinnen:
interessiert an Madchengesprachen, modischer
Kleidung und Geburttagsessen. Andererseits ist ihr
Leben gepragt durch Riicksichtnahme auf Lily,
durch haufigen Verzicht auf die Eltern. So steht
die Hauptfigur in einer Situation, die alle Ge-
schwisterkinder zu meistern haben.

Das Buch ist besonders geeignet fir
8-12jahrige Geschwister von behinderten und
kranken Kindern. Hier kann es einen guten Einstieg
in ein Gesprach uber die familiare Belastung bieten.

e Kornelia Weber



Michael Schophaus

Zu jung, um alt zu sein
Die Geschichte einer ratselhaften

Krankheit
Miinchen 2004
19,90 EUR

Michael Schophaus arbeitet als freier Journalist
fur groBe deutsche Magazine. Als er den Auftrag
fir dieses Buch bekam, war ihm klar, dass es ,,mehr
als eine ganz normale Geschichte” werden wirde.
Nur wenige Jahre waren seit dem Tod seines
eigenen fast vierjahrigen Sohnes, der an Krebs
erkrankt war, vergangen, und er lieB sich wieder
auf die ,,Auseinandersetzung mit dem Leben und
Tod eines Kindes” ein.

Uber zwei Jahre begleitete der Autor von
da an die tiirkische Familie mit den vier Kindern,
zwei alteren Sohnen, einer Tochter und dem
jungsten Sohn Yasin, damals 10 Monate alt, der
an Progerie leidet. In Abstanden von einigen
Wochen besuchte er den kleinen Jungen und
seine Mutter zu Hause oder begleitete sie zu
Arztbesuchen. Dabei erfuhr er vieles tiber das Kind,
die Mutter sowie die librige Familie. Wichtige
Einzelheiten der Erkrankung lernte er durch
zwei aufgeschlossene, engagierte Arzte kennen,
die in ernsthaftem Fragen um Erkenntnisse dieses
vorzeitigen Alterns bemiiht waren und es sicher
noch sind.

In klarer Sprache und mit beeindruckenden Bildern
benennt der Autor die Merkmale der Krankheit
Progerie. Sehr einfuhlsam schildert er seine Begeg-
nungen mit dem kleinen Yasin, dessen Moglichkeiten
und dessen Grenzen. Die Schilderungen zeigen
deutlich, wie herzlich und offen das Verhalten der
Mutter von Anfang an dem Journalisten gegeniiber
ist und Uber die gesamte Zeit hinweg auch bleibt.
Sie teilt ihm ihre Angste und Sorgen - gebiindelt
in einem Traum - mit. Sie lasst ihn teilhaben an
der Freude uiber Yasins kleine Fortschritte und
winzige Chancen der Hoffnung, genauso aber auch
an ihrer Niedergeschlagenheit und dem Traurigsein,
das noch durch ihr Lacheln hindurch scheint.
Yasin selbst, der oft verschlossen ist und eine
Mauer aus Unzuganglichkeit Fremden gegeniiber
aufbaut, offnet sich diesem freundlichen, ab-
wartenden, immer zum Spiel bereiten Besucher
mehr und mehr. So gewinnt nicht nur der Schrei-
bende, sondern auch der Leser Einblicke in das fir
die ganze Familie schwierige Leben, welches Yasin
immer wieder durch sein spontanes Lacheln und
seine Unverwechselbarkeit erhellt.

Die mehr als 20 Fotos aus Yasins taglichem
Leben unterstreichen deutlich, wie dieser kleine
Junge durch freudige, stolze oder kritische Mimik
zeigen kann, mit wem man es hier zu tun hat.
Ich empfehle dieses lesenswerte und Mut machende
Buch allen, die kranke Kinder und deren Familien
auf ihrem Weg begleiten mochten.

e Lore Lorenz
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Das bin ich,

Ich bin Jonas, 9 Jahre alt,

> fahre super schnell und geschickt im E-Rolli

> hore gerne spannende Geschichten

> bin Harry Potter-Fan

> spiele gerne mit Kindern

> bin gerne in der Schule

> hatte jetzt erst einen aufregenden Aufenthalt
im Landschulheim

> ich habe eine klugen Kopf, weiB schon viel und
spreche gut verstandlich

Ich bin Muskeldystrophiker

> und brauche einen Rollstuhl, da ich nicht laufen
kann

> trage ein Korsett, damit mein Korper sich aufrecht
halt (das halte ich aber nicht sehr lange aus)

> werde mit einer Maschine nachts und immer
wieder am Tage beatmet, weil meine Lungen
das nicht mehr alleine schaffen

> werde uber eine PEG-Sonde mit Nahrung und
Flissigkeit versorgt, da das Schlucken mir schwer
fallt und ich deshalb nur wenig essen will

> und kann meinen Kopf und zwei Finger jeder
Hand recht gut bewegen (das ist sehr wichtig,
damit ich meinen E-Rolli steuern kann!)

Wie alles angefangen hat:

Im Januar 1996 wurde ich geboren. Meine Familie
Papa, Mama und meine Schwester Anna, damals

9 Jahre alt - waren uberglicklich, als ich endlich
da war.

Zuerst hatte keiner vermutet, dass mit mir etwas
nicht stimmen konnte. Doch nach einiger Zeit fiel
meinen Eltern auf, dass ich, im Vergleich zu anderen
Kindern, in meinen Bewegungen keine wesentliche
Fortschritte machte.

Bewegungen der Arme und Beine, das Heben des
Kopfes, sich umdrehen, krabbeln, nach etwas
greifen, sich hochziehen, laufen: das alles konnten
andere Kleinkinder schon langst, ich aber hatte
groBe Schwierigkeiten damit.

Jetzt begannen die Arztbesuche. Diagnose:
Entwicklungsverzogerung!?

Aber als ich mit 1 1/2 Jahren immer noch nicht
krabbeln oder laufen konnte, wollten meine Eltern
endlich wissen, was der Grund fiir meine Probleme
war. Eine Odyssee von Arztbesuchen und Unter-
suchungen bei vielen verschiedenen Spezialisten
begann. Und dann stand die Diaghose fest:

Sie sagten, ich hatte eine schwer verlaufende Form
von Muskeldystrophie. Das bedeutet, dass mit den
Jahren alle Muskelzellen meines Korpers - auch
die Muskelzellen der Organe - zerstort werden.
Es konnen keine neuen Muskeln mehr aufgebaut
werden und die schon vorhandenen Muskeln werden
mit der Zeit in Fett und Bindegewebe umgewandelt.

Zudem wurde meinen Eltern recht unsanft
mitgeteilt, dass ich ein kurzes Leben haben wiirde
und sie mit vielen, zunehmenden Schwierigkeiten
zu rechnen hatten, weil eben die gesamte
Muskulatur durch diese Erbkrankheit abgebaut
wird. Das hat sie sehr getroffen.

Man betonte, dass mit den Jahren die Atmung
erschwert wird, da die Muskulatur des Zwerchfells
ebenso abbaut wie die des Herzmuskels und dadurch
mein Korper mit zu wenig Sauerstoff versorgt
werden wird.

Und so ging es dann weiter:



Fiir meine Eltern blieb erst einmal die Zeit stehen.
Sie mussten den Schock der Nachricht verkraften
und das Leben trotz dieser schlimmen Diagnose
irgendwie wieder aufnehmen. Ich mit meinen

1 1/2 Jahren verstand ja nicht, was los war,

und hielt sie zudem noch ganz schon auf Trapp.

Mit drei Jahren konnte ich dann in den Heilpada-
gogischen Kindergarten in Pforzheim. In dieser
Zeit konnte ich im Rolli sitzen, mit meinen Handen
vieles machen wie bauen, malen, essen, trinken.
Eine gliickliche Zeit mit viel SpaB und schonen
Erlebnissen.

Ein besonderes Highlight war fiir mich mein erster
E-Rolli. Ganz alleine, ohne Hilfe eines Anderen
konnte ich dahin kommen, wohin ICH wollte - zuvor
brauchte ich ja immer jemanden, der mich herum-
fuhr.

Mit sechs Jahren kam ich in die Schule, die im
gleichen Haus wie der Kindergarten ist. Ich bin
heute dort in der dritten Klasse.

Aber schon im Kindergarten ging es los mit dem
Abbau meiner Muskeln. Das Essen mit dem Loffel
war fiir mich eine groBe Miihe geworden, auch das
Halten meines Kopfes fiel mir immer schwerer.
Ich brauchte mehr Hilfe von anderen, das machte
mich oft super witend und meine Eltern und Be-
treuer waren oft verzweifelt wegen meiner Wut
und Unzufriedenheit.

Meine Mutter hangte ihren Beruf als Kranken-
schwester an den Nagel und war nur noch fur mich
und Anna da.

Mit meiner Schwester Anna gab es oft Streit,
weil sie mit Recht auf mich eifersiichtig war.
Meine Eltern mussten sich ja in erster Linie um
mich kimmern, ich war ja viel kleiner und eben
auch noch krank und hilfsbedurftig. Und da ich
es nicht besser wusste, gab ich auch selten Ruhe.
Vor allem meine Mutter sollte standig fir mich da
sein. Ich will viel erleben und erfahren, wie alle
anderen Kinder auch, aber ich brauche dazu eben
immer jemanden.

Auch meine Mutter und mein Vater streiten sich
ofter mal, weil so viel zu tun ist und immer wieder
neue Schwierigkeiten auftauchen - immer wieder
muss neu entschieden werden, was gerade das
beste fiir mich ist; und das ist nicht gerade leicht.
Fir die beiden bleibt kaum noch Kraft und Zeit,
mal alleine auszugehen.

Als ich Sieben war, fing der Abbau meiner Riicken-
muskulatur an, wodurch meine Wirbelsaule keinen
Halt mehr hatte. Ich bekam nun mein erstes Korsett,
damit ich mich aufrecht halten konnte.

Das Korsett war nie mein Freund, ich flihlte und
fuhle mich bis heute darin wie in einem Panzer,
total eingeengt und eingepfercht. Und doch bin
ich froh daruber, denn dadurch kann ich weiter
mit meinem E-Rolli die Welt erobern.

Auch meine Atemmuskulatur hat sich seit einem
halben Jahr deutlich verschlechtert und ich brauche
viel unterstutzende Beatmung.

Das Sitzen im Rolli strengt mich auch immer mehr
an. Im Liegen geht es mir viel besser und daher
mache ich neuerdings etwa alle zwei Stunden eine
Pause. Vieles, was mir SpaB machen wiirde, kann
ich nicht mehr tun, das macht mich oft zornig.
Friher bin ich zum Beispiel sehr gerne ge-
schwommen. Da war ich leicht und beweglich.
Seit einem halben Jahr fallt mir auch das
Schwimmen schwer, ,,aber im Himmel, das

weil ich, werde ich mit meiner Mama wieder
schwimmen. Weil im Himmel bin ich nicht mehr
krank."

Ich wollte auch schon mal im Internet unter
www.neue-muskeln.de nachschauen, ob ich so
neue Muskeln bekommen konnte - schade, wir
haben keinen Eintrag gefunden. Das hat mich schon
sehr nachdenklich und traurig gemacht.

ChD&en ce

93



Cthiaence
94

Bis jetzt sind wir zweimal im Jahr im Kinderhospiz
in Olpe gewesen.

Dort haben wir uns gut erholt, ich wurde versorgt
und meine Mutter konnte sich mit Eltern unter-
halten, die ahnliche Schwierigkeiten hatten.

Zuhause werde ich am Abend vom ambulanten
Kinderkrankenpflegedienst versorgt. Das ist eine
groBe Hilfe fiir meine Eltern.

Je dlter ich werde, um so mehr erkenne und spiire
ich, wie mein Korper schwacher wird. Ich beobachte
das Leben, die Menschen und mich und stelle auch
Fragen Uber meiner Krankheit, manchmal mochte
ich auch Uber Sterben und Tod sprechen. Aber das
ist ziemlich schwer.

Meine Familie lebt in einer standigen Angst, in
Trauer und Abschied, weil sie ja erleben und
verkraften missen, wie Stiick fur Stiick meine
Fahigkeiten nachlassen. Erst konnte ich alleine
essen, mich gut bewegen, jetzt - wo ich immer
groBer und schwerer werde - muss ich getragen,
gewaschen und gebadet werden.

Gerade umgekehrt wie bei den gesunden Kindern,
die mit den Jahren immer selbstandiger werden
und die Eltern weniger brauchen.

Ich bin aber immer neugierig und voll Lebensfreude
und mochte alles, was mich umgibt, erleben und
mitmachen. Das ist flir meine Eltern, Lehrer und
Betreuer zwar anstrengend, aber meine Mutter
sagt, dass es flir sie ganz wichtig ist und ihr viel
Kraft gibt, alles im Griff zu behalten.

Meine Mutter sagt, es ist gut, dass ich alles ver-
stehen kann und auch sagen kann, wie es mir geht
und was ich brauche. Gleichzeitig stelle ich aber
auch viele Fragen und Forderungen, die nicht
immer leicht zu beantworten sind.

Manchmal stelle ich mir etwas vor und will dann,
dass es auch ganz genau so gemacht wird. Da ich
es selbst nicht kann, brauche ich jemanden, der
es fur mich macht. Dabei bin ich manchmal ziemlich
nervig und ungeduldig, besonders, wenn es nicht
schnell genug geht, oder derjenige nicht richtig
versteht, wie und was ich will.

Trotz allem freue ich mich auf jeden neuen Tag
- es gibt immer wieder so viel zu sehen und zu
erleben. Ich freue mich uUber viele Dinge, die die
anderen gar nicht mehr bemerken, weil sie sich
viel zu schnell bewegen. Beobachten und zuhoren
- das kann ich gut! So bin ich in meinem Erleben
oftmals den anderen und auch den Erwachsenen
ein Stuck voraus.

Und wenn wir uns einmal begegnen, dann sprecht
mich doch ruhig an, wenn ihr Fragen habt - das ist
mir viel lieber, als wenn ihr mich nur anstarrt.
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