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Kinderhospiz Barenherz Wieshaden

Kinderhospiz Barenherz Leipzig

Kinderhaus Nesthakchen Laufenselden

Barenherz kommt auch nach Hause
Der ambulante Kinder- und Jugendhospizdienst

Der ambulante Kinder- und Jugendhospizdienst Barenherz hat seit seinem
Start in Wiesbaden vor sieben Jahren stdndig an Bedeutung gewonnen.
Das Angebot ist ebenso gewachsen wie die Zahl der Koordinatoren und
ehrenamtlichen Mitarbeiter. Magdalene Schmitt, die leitende Koordina-
torin des Dienstes, berichtet aus ihrer Arbeit.

Hospizhelferin Karin Schnipp und Natalja Jenning mit ihren Kindern (Bericht Seite 2): Vier Hauptamt-

liche und 65 Ehrenamtliche begleiten Familien, in denen ein Kind schwer oder unheilbar erkrankt ist.

Auch im hauslichen Umfeld fiir die Familien
da zu sein, war die Idee fiir den Aufbau des am-
bulanten Kinder- und Jugendhospizdienstes
Biarenherz im Jahr 2009. Alles begann damit,
dass eine Gruppe ehrenamtlicher Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter ausgebildet wurde.
Nach dem Vorbereitungskurs startete im Ok-
tober 2009 der ambulante Kinder- und Ju-
gendhospizdienst mit elf Ehrenamtlichen. Das
Angebot wurde von Jahr zu Jahr besser von be-

troffenen Familien angenommen. Mittlerweile
unterstiitzt Bairenherz 36 Familien ambulant.
Die Birenherz-Mitarbeiter entlasten, beraten
und begleiten die Familien umfassend in ihrer
schweren Lebenssituation. Im Fokus steht da-
bei immer, das Familienleben zuhause zu er-
leichtern. Manchmal geht es darum, fiir das er-
krankte Kind oder das Geschwisterkind da zu
sein. Viele sonst so normale Aktivititen wie der
Fortsetzung Seite 2

Liebe Frewnde wnd Firderer,

einige von Ihnen haben den Wunsch
gedulRert, noch mehr {iber inhaltliche The-
men aus den Einrichtungen zu lesen. Dem
sind wir gerne nachgekommen.

So wird berichtet, wie wichtig und hilfreich
Entlastungsaufenthalte im Kinderhospiz fiir
die Familien sind, oft schon lange vor dem
endgiiltigen Abschied. Aber auch zuhause
ist eine umfangreiche Unterstiitzung und
Beratung durch geschulte Mitarbeiter des
Ambulanten Dienstes mdglich. Erfahren Sie
mehr dariiber, u. a. aus der Sicht einer Ehren-
amtlichen. Professionelle Pflege der lebens-
verkiirzt erkrankten Kinder ist die Basis der
Kinderhospizarbeit. Eine Mitarbeiterin der
ersten Stunde berichtet aus der Praxis. Fiir
die Stiftung konnte ein neuer Botschafter
gewonnen werden, und am Tag der Kinder-
hospizarbeit kamen viele Interessierte zur
Ausstellung mit Film in die Murnau-Stiftung
nach Wiesbaden. Uber ein spannendes Kunst-
projekt und die Freuden im Bdllebad lesen
Sie in den Briefen der Einrichtungen.

Dass die Bdrenherz-Welt so bunt und vielsei-
tig sein kann, verdanken wir Ihrem groRen
Engagement. Wir wiinschen Ihnen einen

wunderschonen Sommer!

Thre -
hbrille feillo—
Gabriele Miiller
Geschaftsfiihrerin



Barenherz kommt auch

nach Hause - Fortsetzung von Seite 1

Besuch eines Schwimmkurses oder des Kin-
derturnens sind in Familien, in denen ein Kind
gepflegt werden muss, schwer zu realisieren.
Hier hilft der ambulante Dienst von Bérenherz.
Aber auch bei den vielen Fragen, mit denen
sich die Familien auseinandersetzen miissen,
gibt es stets Beistand und Beratung: ,Welche
Hilfsmittel benotigen wir und wer bezahlt was?
Wann sollte ich ins Kinderhospiz gehen? Wer
versorgt uns arztlich zuhause? Und wie komme
ich damit zurecht, dass die Erkrankung meines
Kindes fortschreitet und sich Krisen hidufen?*
Um alle diese Aufgaben zu bewiltigen, ist das
Team des ambulanten Kinder- und Jugend-
hospizdienstes stetig gewachsen. Mittlerweile
stellen sich vier hauptamtliche Koordinato-
rinnen und Koordinatoren gemeinsam mit 65
ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitar-
beitern in den Dienst der Familien. Sie fahren
in einem Umkreis von maximal 50 Kilometern
nach Hause zu den Kindern, begleiten Kinder
fiir wenige Stunden hier im Kinderhospiz oder
organisieren Veranstaltungen, wie z.B. das EI-
tern-Kind-Treffen oder den ,Frei“-tag: An ei-
nem echten Freitag werden im Bérenherz nicht
nur die erkrankten Kinder betreut, sondern
es gibt auch ein Angebot fiir die Geschwister-
kinder. So haben Mama und Papa fiir wenige
Stunden frei und die Kinder ihren Spaf3. Be-
sonders schon ist, dass auch noch Emma, die
Therapiehiindin, zu Besuch kommt. Ein echtes
Highlight fiir alle Kinder und Eltern!

Damit alle einen Arbeitsplatz haben, wurde ein
Umzug erforderlich. Im Mirz 2016 konnte der
ambulante Kinder- und Jugendhospizdienst
endlich neue Rdume beziehen. Hier finden die
vier hauptamtlichen Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter Raum fiir ihre Arbeit. Auch an das
grofle ,Ehrenamtsteam® ist gedacht worden. Es
gibt Platz fiir Praxisreflektionen, Fortbildun-
gen und Supervisionen, insgesamt also sehr
gute Voraussetzungen, um mit Barenherz Wir-
me und Zuwendung in die Familien zu tragen.

Das hauptamtliche Koordinatoren-Team:
Magdalene Schmitt, Uwe Karau, Ilka Dietz und
Katja Ponsens (v.L.n.r.).

A

Tag der offenen Tiir 2016

Am Sonntag, dem 19. Juni 2016, findet der
diesjahrige Tag der offenen Tiir im Kinder-
hospiz Bdrenherz in Wiesbaden-Erbenheim,
Bahnstrale 13, statt. Das Haus wird von 14
bis 17 Uhr fiir Besucher geéffnet sein. Mitar-
beiter des Kinderhospizes werden Sie in den
verschiedenen Raumlichkeiten des Hauses
erwarten und ausfithrlich tber ihre Arbeit
informieren. Auflerdem gibt es Gelegenheit
fiir Gespréche in entspannter Atmosphire bei
Musik und kleinen Leckereien. Das Baren-
herz-Team freut sich auf alle Besucher!

,Jens ist mein Barenherz-Kind”

Die Kinderhospize im Uberblick
Wie hoch sind die Kosten? Wer arbeitet wo?

Aus dem Barenherz-
Gastebuch

Dies verdeutlichen die folgenden Tabellen.

.Liebes Barenherz-Team, trotz unserer
Trauer sind wir sehr gliicklich, dass wir
In den Kinderhospizen Barenherz in Wiesbaden
und Leipzig arbeiten folgende Fachkrafte:

hier sehr schone Tage gemeinsam als Fa-
milie mit unserer Tochter verbracht haben.
Denn sie hat bis dahin nur das Kranken-

Eine Familie und eine Ehrenamtliche iber den Ambulanten Dienst

Die Familie Jenning aus Lorsbach wird seit
2014 vom ambulanten Kinder- und Jugendhos-
pizdienst Bdrenherz begleitet. Sohn Jens, der
gemeinsam mit seinem Bruder Max im Sommer
2014 zur Welt kam, ist schwerkrank.

Frage an die Mutter: Wie erfahren Sie Entlas-
tung durch den Ambulanten Dienst?

Natalja Jenning: ,,Ich bin sehr froh, dass ich bei
Fragen zu Antrdgen oder anderen organisatori-
schen Angelegenheiten bei den Koordinatoren
des Ambulanten Dienstes nachfragen kann.
Ganz wichtig sind mir die Vernetzung zum
stationdren Bereich des Kinderhospizes Baren-
herz Wiesbaden und ganz besonders die Ver-
bindung zur Ehrenamtlichen Karin Schnipp.
Durch Karin, die regelmiflig unsere Familie
besucht, zeitweise auf die Kinder aufpasst und
Max ofters aus der KiTa abholt, die Kinder und
mich zum Arzt begleitet oder weitere Fahr-
dienste tibernimmt, erfahren wir eine ganz be-
sondere Unterstiitzung. Auch kann ich Karin
kurzfristig und spontan fragen, ob sie Zeit fir
uns hat. Sie macht das meist moglich. Gerade
weil wir keine Grofleltern in der Nihe haben,
ist diese Verbindung fiir uns so wertvoll.

Die Feiern, wie z.B. die Nikolausfeier des am-
bulanten und stationiren Bereichs, das El-
tern-Kind-Treffen und den ,Frei“-Tag emp-
findet Natalja Jenning als ,,sehr bereichernd*.

haus gekannt. Nach vier Monaten habt Ihr Wieshaden Leipzig
uns ein Familienleben in Geborgenheit er-
moglicht. Wir danken dem ganzen Team In der Pflege
fiir die liebevolle und einfithlsame Unter- (Kinderkrankenschwestern und -pfleger. 16,3 16,3
stiitzung in dieser schweren Zeit. Fiir Belegung mit durchschnittlich 6-8
Kindern)
. P
4 316G -
. -:l ® wx’ c'in J In der p?da?ogwchen Betrelfung . 5,3 3,0
der stationdren und Geschwisterkinder,
Stunden haben die 36 ehrenamtlichen Helfe- in der Trauerbegleitung und im Sozialdienst
rinnen und Helfer im vergangenen Jahr fiir (Sozialpddagogen/innen, Erzieher/innen
die Bdrenherz Stiftung gearbeitet. Dabei be- und/oder Heilerziehungspfleger/innen)
treuten sie unter anderem 175 Spendenaktio-
nen von Freunden und Forderern. Dieses En-
gagement entspricht auf der Grundlage einer In der Leitung des Hospizes, der Pflege 2,5 2,0
40-Stunden-Woche einer gesamten Arbeits- und des ambulanten Dienstes (Sozialpdda-
zeit von 108 Wochen oder gut zwei Jahren. goginnen und Pflegedienstleiterinnen)
In der Hauswirtschaft und Reinigung 31 3,6
In der Verwaltung 0,5 -
Stellen insgesamt 27,7 24,9
Das Zusammentreffen mit anderen Eltern und
der Austausch tiber die Erkrankung der Kinder Menschen, die diese Stellen besetzen 41 35

und die jeweiligen Lebensumstande bei diesen
Anlédssen tue gut, so Natalja Jenning: ,Auch
die Angebote des stationdren Kinderhospizes
Béirenherz Wiesbaden sowie die Riume des
Hauses gefallen mir sehr und ich bin beruhigt, Die Kosten der Kinderh OSpiZQ 2015
wenn Jens hier zur Entlastung bleiben kann.
Mein Sohn wird hier immer liebevoll gepflegt Kinderhospiz Barenherz Wiesbaden

und bestens versorgt,” sagt sie.

Frage an die Ehrenamtliche: Warum engagie- Gesamtkosten 1.827.000 € 100%
ren Sie sich fiir Barenherz? Davon Kassen 687.000 € 38%
Karin Schnipp: ,Nach einem Trauerfall in der Davon Stiftung 1.122.000 € 61%
Familie fand bei mir eine Art Umdenken statt. Davon Sonstige 18.000 € 1%

Durch eine Freundin erfuhr ich vom Hospiz-

Daraus ergeben sich pro Kind und Tag folgende Kosten:
Zwischen 700 und 800 €, je nach Belegung

Davon Krankenkassen: 313,70 €

helferkurs im Barenherz, und diesen absolvier-
te ich dann zusammen mit ihr. Ich dachte mir,
so kann ich einfach mal etwas vom eigenen
Gliick an andere abgeben.”

Karin Schnipp und die Familie Jenning woh-
nen nicht weit voneinander entfernt. Das er- Kinderhospiz Barenherz Leipzig

leichtert den Kontakt und die Begleitung. ,,Die

1.381.000 € 100%

komplette Familie gehort schon fest zum Leben Gesamtkosten

dazu. Es ist fiir mich mittlerweile selbstver- Davon Kassen 680.000 € 49%
standlich und normal, dass wir uns oft sehen. Davon Stiftung 327.000 € 24%
Die Verbindung fiihlt sich vertraut an, es ist ein Davon Sonstige 374.000 € 27%

erfiillender Umgang, der auf groflem Vertrau-

Daraus ergeben sich pro Kind und Tag folgende Kosten:
Zwischen 600 und 700 €, je nach Belegung

Davon Krankenkassen: 310,50 €

en basiert. Jens ist mein ,Biarenherz-Kind‘ und
ich bin sehr gliicklich dariiber, dass ich ihn und
seine Familie begleite,“ so Karin Schnipp.

Tragergesellschaft: 0,75 Geschaftsfiihrer, 0,75 Verwaltungskraft

Ballebad und Lichterfest

Das Kinderhaus Nesthdkchen in Heidenrod-Laufenselden betreut bis
zu 24 schwerstmehrfachbehinderte Kinder und Jugendliche, auch nach
traumatischen Ereignissen. Jedes Kind bringt ein auRergewdhnliches
Schicksal mit. In Laufenselden werden Familien mit schwer behinder-
ten Kindern entlastet, voriibergehend oder auf Dauer.
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Kathrin Daemm und die kleine Cindy.

Zwei Ereignisse haben in diesem Jahr fiir besonders grofle Freude bei
den Kindern gesorgt: Dank einer grofiziigigen Spende konnte jetzt ein
Billebad gekauft werden. Ein Riesenspafd fiir Grof8 und Klein. In der
Wohngruppe Regenbogen wurde es aufgebaut und ist seit Anfang des
Jahres die Attraktion fiir alle Kinder im Kinderhaus, die nun sehr gerne
ihre Mitbewohner in der Gruppe Regenbogen besuchen kommen.
Ein anderes Ereignis fand am Ostersamstag statt: Die Wohngruppe
Regenbogen lud zum gemiitlichen Osternachmittag ein. Es war ein ge-
lungenes Fest bei herrlichem Friihlingswetter mit tollen Aktionen. Es
gab verschiedene kulinarische Essensangebote, Stockbrot, eine Klang-
geschichte vom Osterhasen Hoppel, der eine Freundin sucht, eine Bas-
telaktion und netten Austausch mit Angehorigen und Freunden. Einige
aus der Forderschule in Breithardt waren zu Besuch, und Aryan und
Mercedes konnten sich den ganzen Nachmittag von FSJ-lerinnen ver-
wohnen lassen. Auch die Osternestsuche fanden die Kinder sehr auf-
regend.

Nicole von der Gathen - Leiterin Kinderhaus Nesthdikchen



Uber 100 Géiste kamen am Tag der Kinderhospizarbeit ins Deutsche Filmhaus.

Gelebte Netzwerkarbeit
Kooperation am Tag der Kinderhospizarbeit

Die enge Kooperation zwischen der Barenherz Stiftung und der Fried-
rich-Wilhelm-Murnau-Stiftung anldsslich des diesjdhrigen ,Tages der
Kinderhospizarbeit” gilt als gelungenes Beispiel fiir den Griindungs-
gedanken des Wiesbadener Stiftungsnetzwerkes, dem beide Organisa-
tionen angehdren.

Anlisslich des bundesweiten ,, Tages der Kinderhospizarbeit® eroffnete die
Birenherz Stiftung im Februar ihre Foto-Ausstellung ,,Weil jede Minute
Leben kostbar ist...“ im Deutschen Filmhaus in Wiesbaden. Die Kino-
vorfithrung von ,,Oscar und die Dame in Rosa“ rundete den Abend fiir
die mehr als 100 interessierten Besucher ab. ,,Es freut mich sehr, dass wir
der wichtigen Arbeit der Barenherz Stiftung in unseren Raumlichkeiten
eine Plattform bieten kénnen. So kénnen wir die Synergien des Stiftungs-
netzwerkes ideal nutzen®, so Ernst Szebedits, Vorstand der Friedrich-Wil-
helm-Murnau-Stiftung. Uber Monate bereiteten beide Stiftungen die Aus-
stellung und den Filmabend vor. Das Ergebnis tiberzeugte alle Beteiligten
und die zahlreichen Besucher des Abends. ,Was hier als Ergebnis der
Kooperation beider Stiftungen gezeigt wurde, hat uns bewegt und tief be-
eindruckt. Die Bilder der Ausstellung und des gezeigten Films haben sich
wunderbar erginzt. Zwei unterschiedliche Stiftungswelten haben eine
wunderbare Symbiose ergeben, echtes Networking!“ So lautete das Resii-
mee von Dr. Martin Hackenberg und Jiirgen Bockholt vom Wiesbadener
Stiftungsnetzwerk. Dem schloss sich Gabriele Miiller, Geschiftsfithrerin
der Bérenherz Stiftung, an: ,,Ich freue mich, dass wir so gut zusammenar-
beiten und gemeinsam ein fiir beide Stiftungen offentlichkeitswirksames
Projekt auf die Beine gestellt haben. Unsere Kooperation fiillt das Ziel des
Stiftungsnetzwerks Wiesbaden, das Zusammenwirken der in Wiesbaden
ansdssigen Stiftungen zu férdern, mit Leben.”

Buddy Baren fiir Barenherz
Vor 15 Jahren erblickten die Buddy Béren in
Berlin das Licht der Welt — Skulpturen-Rohlin-
ge, die von Kiinstlern individuell bemalt werden

und durch Versteigerungen und andere Aktivititen
Kinderhilfsorganisationen unterstiitzen sollen. Es
gibt sie in Zwei-Meter-Lebensgrofie ebenso wie als
22-Zentimeter-Miniaturen. Die kleineren Buddy
Biren begleiten auch die Bérenherz Stiftung, und
das jetzt schon seit zehn Jahren. Rund hundert weifle Rohlinge sind in
dieser Zeit in der Hand von Kiinstlern mit viel Liebe und Phantasie zu
Botschaftern fiir Barenherz geworden. Aufjihrlichen Auktionen erzielen
sie hohe Preise. Jedes der Unikate erzihlt seine eigene Geschichte - langst
sind die Barenherz-Baren zu begehrten Sammelobjekten geworden.

4

Andreas Scholl ist neuer
Barenherz-Botschafter

Der international bekann-
te Countertenor Andreas
Scholl ist neuer Botschafter
der Wiesbadener Béarenherz
Stiftung. Der renommier-
te 48 Jahre alte Spezialist
fur alte Musik ist auf allen
groflen Bithnen dieser Welt
zuhause und wirkte zuletzt

auch am oscarpramierten
Soundtrack zu ,,Spectre®, dem neuesten James Bond-Kinofilm, mit.

»Vom Kinderhospiz Béarenherz erfuhr ich schon vor einigen Jahren
durch verschiedene Zeitungsberichte und Gesprache im Freundes-
kreis“, so Scholl zu seinem Engagement fiir Barenherz. ,,Ich hatte eine
vage Vorstellung davon, welche Arbeit dort im Dienst von Kindern und
Eltern geleistet wird und mir war klar, wie enorm wichtig diese Arbeit
ist. Als mich der Brief mit der Frage, ob ich Botschafter fiir Barenherz
werden wollte, erreichte, musste ich nicht lange tiberlegen und verein-
barte einen Besuch im Hospiz. Ich war dabei tief beeindruckt von der
Leidenschaft und Professionalitit, mit der dort jeder Aspekt der Hilfe-
stellung fiir die betreuten Familien beleuchtet wird. Es ist eine grofle
Freude und Ehre, meinen bescheidenen Beitrag in der Zusammenarbeit
mit diesem groflartigen Team zu leisten. Ich freue mich sehr auf die vor
uns liegenden Projekte und Aktionen.”

Der neue Botschafter, der mit seiner Familie im Rheingau lebt,
wird sein Engagement schon am 13. November um 17.00 Uhr
in der Wiesbadener Lutherkirche mit Leben erfiillen und ein
Benefizkonzert fiir Barenherz geben.

UHR 03.55.00UHR
HR 03.55.04UHR
HR 03.55.02UHR
UHR 0355 03UHR
HR 035504 UHR
HR03.550SUHR
HR 03.5506UHR

Die Fiille der Zeit

Was ist Zeit? Ein Tag hat 24 Stunden oder 1.440 Minuten oder 86.400 Se-
kunden - ein Tag kann wie ein Wimpernschlag voriiberziehen oder er
kann ein ganzes Leben bedeuten. Fiir Claudia Langanki, die Leiterin des
Kinderhospizes Birenherz in Wiesbaden, hat Zeit ihre ganz besondere Be-
deutung: ,,Wenn ein Kind morgens kommt und abends stirbt, hat es einen
Tag bei uns gelebt!“ Dies hat ein betroffener Vater, der Kiinstler Claus May-
wald, auf seine Weise zum Ausdruck gebracht. Er hat in einem Gang des
Kinderhospizes mit einer acht Meter langen und 1,70 Meter hohen Feder-
zeichnung jede der 86.400 Sekunden eines Tages dargestellt — von 00.00.00
bis 23.59.59 Uhr. Er sagt dazu: ,,Alle Sekunden eines Tages stehen in langen
Reihen untereinander. Zusammen symbolisieren sie die Lebenszeit, ihren
Anfang und ihr Ende - und jeder befindet sich an einer anderen Stelle.
Gleichzeitig wird deutlich, dass selbst die Zeit eines Tages eine Fiille auf-
weisen kann, die es zu nutzen gilt.“

Brief aus Leipzig

Kunsttherapie fiir Eltern im Kinderhospiz

Lucia Thanner, unsere Kunsttherapeutin, mochte auch den Eltern, die
im Kinderhospiz Bédrenherz weilen, die Mdglichkeit geben, sich kreativ
auszudriicken. Und so initiierte sie das Projekt ,von Eltern - fiir Eltern”.

Hier konnen sich Miitter und V-
ter in einer offenen Ateliersituati-
on treffen, sich austauschen und
gegenseitig motivieren, ihre per-
sonlichen Erfahrungen, Angste
und Wiinsche bildhaft auszudrii-
cken. Die 2015 unter dem Titel
»Symbole der Hoffnung und des
Mutes“ entstandenen Arbeiten
sind zurzeit im Gemeinschafts-
raum der Eltern ausgestellt.

In diesem Jahr startete das Foto-
projekt ,,Stiick fiir Stiick /...“. Der
Titel berithrt Aspekte der Zeit,
der Kontinuitit, der Prozesshaf-

Zwéi Hende, die sich Halt geben:
Ein Werk von Lukas Schmitz aus

dem aktuellen Fotoprojekt.
S RSSO tigkeit; er ldsst jedoch auch ge-

niigend Raum, um ganz eigenen
Vorstellungen nachzugehen. So kénnen die Eltern iiber ihr Leben nach-
denken, reflektieren, was ihnen gut tut, was sie weitergeben mdochten,
was ihnen geholfen hat, mit ihrer Situation umzugehen und Stiick fiir
Stiick loszulassen, Stiick fiir Stiick Hilfe anzunehmen. Die ersten Werke
sind bereits fertig und die Umsetzung des Themas fiel sehr spannend
aus: Ein Foto zeigt zwei Viter als Zeiger einer riesigen Uhr, die auf dem
Kopf steht. Auf einem anderen sind die Hdnde zweier Miitter abgebil-
det, die sich gegenseitig Halt geben.

Die Kunsttherapeutin Lucia Thanner

Lucia Thanner ist diplomierte Kunsttherapeutin und arbeitet seit 2011 frei-
beruflich im Kinderhospiz Barenherz. Einmal in der Woche kommt sie ins
Hospiz, um mit den Kindern, Geschwistern oder Eltern kreativ zu arbeiten.
Es wird gemalt, geformt, gebaut, und die unterschiedlichsten Materialien
und Techniken werden ausprobiert. Den Familien, deren Kind die letzten
Tage im Hospiz verbrachte, hilft Lucia bei einer individuellen Sargbema-
lung. Dieses Angebot ermdglicht es betroffenen Eltern, Geschwisterkin-
dern, Grofieltern und Angehorigen, ganz individuell Abschied zu neh-
men. Der Sarg ist fiir diese Familien ein wichtiges Symbol - er ist der letzte
»Raum" fiir das geliebte Kind, den sie liebevoll gestalten kénnen. Aufer-
dem organisiert Lucia die Erinnerungsnachmittage fiir Geschwisterkinder
mit. Der Erinnerungsnachmittag findet jahrlich statt. Alle von Barenherz
betreuten Familien, deren Kind verstorben ist, werden dazu eingeladen.
Hier mochte Lucia mit ihrer Arbeit
die Geschwister stiarken, ihnen et-
was Positives mitgeben.

Neu in der Kunsttherapie sind in
diesem Jahr die Organisation von
Wochenendworkshops fiir Kinder
und Eltern sowie die Ubernahme
einer Kurseinheit im Hospizhel-
ferkurs.

Lucia Thanner arbeitet seit fiinf

Sylvia Heumann - Leiterin

Jahren im Kinderhospiz Bérenherz. Kinderhospiz Birenherz Leipzig

Brief aus Wiesbaden
Griine Ballons und griine Bander

Wie in jedem Jahr haben wir am 20. Februar um 12 Uhr gemeinsam
mit anderen Kinderhospizen in Deutschland viele griine Luftballons
fliegen lassen.

Wir erinnerten an diesem Tag an
alle Kinder, die im vergangenen
Jahr verstorben sind. Dieses Ri-
tual verbindet im Kinderhospiz
Birenherz alle Mitarbeiter aus
der praktischen Arbeit mit den
Mitarbeitern aus der Birenherz
Stiftung, sowie den Eltern, Fami-
lien und den Ehrenamtlichen.
Parallel dazu fahren die Taxen in
Wiesbaden und Lkws von DPD
mit dem griinen Band der Kin-
derh.osplzarlbelt und  erinnern GrLrine Luftballons iiberall in
damit an diesen besonderen Ge- !
Deutschland — so auch im

denktag. Dadurch koénnen wir . "

immer mehr auf die Kinderhos-
pizarbeit in der Offentlichkeit
aufmerksam machen und sie als einen wichtigen Teil der Begleitung
schwerst erkrankter Kinder und ihrer Familien wahrnehmen.
Dieses Jahr gab es am gleichen Tag abends um 19 Uhr eine Vernissage
mit Bildern aus unserer Arbeit und danach eine Filmvorfithrung ,,Os-
kar und die Dame in Rosa“ im Murnau-Filmtheater in Wiesbaden. Das
war eine gute Gelegenheit, mit interessierten Biirgern tiber die Kinder-
hospizarbeit ins Gesprach zu kommen.Viele Besucher waren beriihrt
von den Bildern aus der Arbeit, den Gesprachen mit den Mitarbeitern
und auch von dem Film tiber Oskar und seine Geschichte. Das erfiillt
uns mit grofer Dankbarkeit. Es war ein bewegender Tag!

Claudia Langanki - Leiterin Kinderhospiz Birenherz Wiesbaden

Kinderhospiz Wiesbaden

Zur Erweiterung enseres Pflegeteams suchem wir:

Examinierte Gesundheits- & Kinderkrankenpfleger/innen

Wir wiinachen uns gine hohe pflegefachliche Kompetenz, einen lisbevollen Ungang -
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Die Pflege schenkt den Kindern Lebensqualitat

Gesprach mit Marion Huber, der stellvertretenden Pflegedienstleiterin im Kinderhospiz

Marion Huber

Frau Huber, Sie sind seit der Griindung des Kin-
derhospizes vor 14 Jahren im Barenherz-Team
und haben seitdem viele Familien mit ihren
lebensverkiirzt-schwerstkranken Kindern be-
treut. Ist das nicht eine sehr belastende Ta-
tigkeit, da Sie ja auch Kinder sterben sehen?
Durch unser kollegiales Team, mit dem man
sich immer austauschen kann, lassen sich be-
lastende Situationen gut aushalten und verar-
beiten. Die regelmiflige Supervision ist sehr
hilfreich. Aulerdem wird in unserem Haus
viel gelacht. Das wirkt sich auf die gesamte
Familie sehr positiv aus, denn es bedeutet Le-
bensqualitat und Normalitit. In der Zeit, in
der die Familie bei uns wohnt oder stunden-
weise anwesend ist, hat sie auch Raum, sich
entspannter aufeinander zu konzentrieren.

Ins Kinderhospiz kommen sehr hdufig Kinder
mit sehr komplexen Krankheitssymptomen
wie angeborenen Gendefekten, sodass auch
viele Organe nicht richtig funktionieren. Wie
intensiv miissen Eltern angeleitet werden, um
ihr Kind auch wieder zu Hause versorgen zu
konnen?

Viele der von uns betreuten Kinder kommen
direkt aus der Klinik, meist einer Intensivsta-
tion zu uns. Durch die Grunderkrankungen
und die dadurch in ihrer Funktion meist be-
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eintrachtigten Organe ist die Versorgung die-
ser Kinder sehr pflege- und zeitintensiv. Ziel
ist es die Eltern zu begleiten, und wenn mog-
lich mit ihrem Kind nach Hause zu entlassen.
Unser examiniertes Pflegepersonal leitet dazu
an, beispielsweise mit einem Beatmungsgerit
oder der Sauerstoffgabe umzugehen. Auch die
Verabreichung von Nahrung und Medika-
menten iiber eine Magensonde oder PEG, das
Absaugen von Schleim, der Wechsel von Tra-
chealkantilen und vieles mehr wird den An-
gehorigen vermittelt. Die Eltern erlangen tiber
diese intensive und zeitaufwendige Anleitung
Sicherheit und Mut, ihr Kind gut zu Hause
versorgen zu kénnen.

Welche Hilfestellung geben Sie den Eltern bei
der Organisation zu Hause, beispielsweise
von hauslichen Pflegediensten?

Natiirlich werden im Vorfeld auch schon
Hilfen fiir zu Hause organisiert: Wie ein
Kinderkrankenpflegedienst die stundenwei-
se Pflege tibernehmen kann, wie unser am-
bulanter Kinderhospizdienst tdtig werden
kann, der psychosoziale und lebenspraktische
Unterstiitzung und Betreuung gewdéhrleis-
tet. Eventuell wird auch schon Kontakt zum
SAPV-Team (=Spezialisierte Ambulante Palli-
ativ Versorgung) fiir Kinder und Jugendliche
hergestellt. Es ist wichtig, fiir diese Familien
ein gutes Netzwerk aufzubauen. Die Famili-
en wissen, dass sie bei Krisen, bei einer Ver-
schlechterung des Gesundheitszustandes ih-
res Kindes und natiirlich auch zur Entlastung
immer wieder zu uns kommen konnen. Es ist
schon zu sehen, wie viele Familien unser Ent-
lastungsangebot wahrnehmen.

Sicher miissen Sie oftmals auch viel Uberzeu-
gungsarbeit leisten, bevor Miitter/Eltern ihr
Kind dem Barenherz-Team anvertrauen?

Das stimmt. Denn manche Eltern kommen
mehrere Male um sich zu informieren und zu
sehen, wie wir ihr Kind versorgen, bevor sie sich
entschliefen, es in unsere Obhut zu geben. Doch
meist sind sie schon nach einem Tag davon tiber-

zeugt, dass ihr Kind in professionellen, liebevol-
len Hénden ist. Dann kann wieder Raum und
Zeit fur die Eltern entstehen, um sich intensiv
den Geschwisterkindern zu widmen. Sie haben
dadurch auch die Moglichkeit, die Pflege des
erkrankten Kindes fiir eine Zeit abzugeben und
einfach nur Eltern zu sein.

Wie handhaben Sie die HygienemaRnahmen,
wenn ein Kind beispielsweise mit einem an-
steckenden Keim belastet ist?

Da gehen wir sehr akribisch vor. Viele unserer
Kinder haben multiresistente Keime. Wir ha-
ben spezielle Hygienestandards und richten uns
nach den Vorgaben des Robert-Koch-Instituts.
Natiirlich nehmen auch diese Kinder am tagli-
chen Leben teil, denn sie miissen nicht isoliert
werden. Unsere Hygienestandards sind sehr
umfangreich und beinhalten simtliche Berei-
che der Pflege, Padagogik bis hin zur Hauswirt-
schaft. In jeder Schicht erfolgen Wischdesinfek-
tionen der Oberflichen in den Kinderzimmern
und dem Wohnbereich. Natiirlich gehéren das
Wasserbett im Snoezelenraum und die Lage-
rungsinsel nach Benutzung auch dazu. Eine gr6-
Bere Aktion ist da zum Beispiel die Desinfektion
und das anschlieflende Waschen unserer Bille
aus dem Billebad in Netzen. Auch unser Kaffee-
automat und der Wasserspender werden téglich
gereinigt und desinfiziert. Das A und O aber
ist die hygienische Hindedesinfektion bei allen
Mitarbeitern, was auch die Angehérigen lernen
und beherzigen miissen.

Wie emotional belastend ist es fiir Sie, wenn
ein Kind im Barenherz verstirbt?

Dann steht die Welt fiir einen Augenblick still.
Alles andere tritt in den Hintergrund und nur
dieser Moment zdhlt. Die Familien auch in
solch schweren Stunden begleiten zu diirfen,
ist ein grofler Vertrauensbeweis fiir uns. Das
verbindet, oftmals noch eine lange Zeit iiber
den Tod hinaus, wie wir immer wieder fest-
stellen konnen. Doch auch wenn ein Kind nur
einen Tag bei uns ist, hat es diesen mit uns in-
tensiv, samt seiner Familie, gelebt.
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Barenherz ist fiir die ganze Familie da

Entlastungsaufenthalte im Kinderhospiz Barenherz Wiesbaden

Vor acht Wochen ist der kleine Nils zur Welt
gekommen. Ein Gliick mit einer traurigen
Wabhrheit: Denn Nils ist ein wunderschones
Kind mit einem unheilbaren Gendefekt. Nils
wird schwere korperliche Beeintrachtigungen
haben, die sein Leben verkiirzen. Mit der Ge-
burt mussten die Eltern verstehen lernen, dass
ihr Leben mit Nils nur von kurzer Dauer sein
wird.

das weif$ keiner. Nachdem sich sein Zustand seit
der Geburt in der Klinik erst einmal stabilisiert
hat, kommt Nils mit seiner Familie ins Kinder-
hospiz Bérenherz. Hier werden sie als Familie
aufgenommen, diirfen beieinander sein und da-
bei Unterstiitzung fiir alle aus der Familie erfah-
ren. Dabei geht es um ein intensives Leben mit
dem lebensverkiirzt erkrankten Kind, den dazu
gehorigen pflegerischen Mafinahmen und der
psychosozialen Versorgung der Eltern und Ge-
schwister. Sollte Nils sich stabilisieren, konnen
die Eltern dann gestirkt nach Hause entlassen
werden, und im Notfall sind wir, als auch der
ambulante Dienst, fiir sie da.

Anja ist zwolf Jahre alt und lebt bei ihren Eltern
zu Hause. Seit einem Ertrinkungsunfall ist sie
schwerst-mehrfach behindert, so dass sie kei-
nerlei Tatigkeiten allein verrichten kann. Ein
Pflegedienst hilft zwolf Stunden pro Tag im
héuslichen Umfeld und unterstiitzt die Fami-
lie bei der Pflege und Betreuung. Dazu gehoren
Verrichtungen wie Absaugen, Sauerstoffga-
ben, Inhalation usw. Jede Erkiltung kann sich
schnell zu einer Lungenentziindung entwi-
ckeln, was fiir Anja lebensbedrohlich ist.

Zweimal im Jahr kommt Anja mit ihrer Mut-
ter fir jeweils zwei Wochen ins Kinderhospiz
Bédrenherz. Manchmal nehmen die Eltern sich
auch eine Auszeit, um wieder Kraft fiir den
Alltag zu sammeln. Die Termine werden frith-
zeitig ausgemacht und geplant. Anja ist ein be-
kanntes Kind im Bédrenherz. Sie selbst begriifit
bei ihrer Ankunft die Pflegekrafte, Padago-
gen, Hauswirtschaftskrifte und Therapiehund
Emma, die sich nun schon seit einigen Jahren
immer wieder gerne um sie kiimmern.

Nils und Anja haben beide ihr eigenes Zimmer
im Wohnbereich vom Birenherz. Rund um die
Uhr sorgen sich erfahrene medizinisch und pa-
dagogisch geschulte Fachkrifte um die Pflege
und Betreuung aller Kinder. Mit Aufmerksam-
keit und Zeit sind sie fiir die Kinder da. Die El-
tern wohnen in eigenen Apartments tiber den
Kinderzimmern im gleichen Gebaude,

Sie diirfen entscheiden, wie viel Ndhe und
eventuell auch Distanz gebraucht wird. Anjas
Mama findet mal die Zeit, in Ruhe spazieren,
in die Stadt oder auch mal ins Schwimmbad
zu gehen. Sie muss sich nicht hetzen, sie muss
sich keine Sorgen um ihr Kind machen und sie
braucht vor allem kein schlechtes Gewissen zu
haben. Morgens kann sie sogar auch einmal
ausschlafen, denn sie weify ihre Tochter gut
versorgt, und wenn etwas sein sollte, ist sie
gleich in der Nihe.

Anja und Nils sind zwei Beispiele von Kindern
mit ihren Familien, deren Aufenthalte im Kin-
derhospiz dazu dienen, die Familien zu entlas-

ten und zu unterstiitzen. Im Barenherz ist dies
nur moglich fiir Kinder, die eine eindeutig di-
agnostizierte lebensverkiirzende Erkrankung
haben. Im Gegensatz zu akuten Aufnahmen
von Kindern, die palliativ zu uns kommen,
sind solche Aufenthalte terminiert, zeitlich
begrenzt und gut vorbereitet. Manche Kinder
kommen sogar ohne Eltern, so dass diese ein-
mal allein oder mit den gesunden Geschwis-
tern ohne Pflegeaufgaben und Verrichtungen
sorgenfrei in den Urlaub fahren kénnen.

Auf Grund der besonders guten pflegerischen,
medizinischen und piadagogischen Betreuung
ist das Bdrenherz in der Lage, auch Kinder
mit Beatmungsgeriten und anderen intensiv-
pflegerischen Bediirfnissen gut zu betreuen.
Dies ist nur in ganz wenigen Einrichtungen in
Deutschland moglich. Dariiber hinaus helfen
das psychosoziale Team und der Sozialdienst
den Familien bei sozialrechtlichen Fragen, bei
der Vorbereitung auf ein Leben mit einem le-
bensverkiirzt-schwerstkranken Kind zu Hause
und bei der psychischen Bewiltigung der ver-
schiedenen Situationen, die Familien mit er-
krankten Kindern oft erleben. Ebenso kénnen
unterstiitzende weitere Dienste, Einrichtungen
oder Selbsthilfegruppen vermittelt werden.

Uber 100 Kinder und Familien verbringen
pro Jahr solche Zeiten zur Entlastung und
Unterstiitzung im Kinderhospiz Bérenherz.
Sie werden von den Krankenkassen wie ande-
re Hospizaufenthalte auch bezuschusst. Viele
besuchen uns mehrfach im Jahr und immer
wieder, und manche kommen dann auch zu
uns, wenn die Zeit des endgiiltigen Abschieds
fiir das Kind und seine Familie gekommen ist
und wir alle dabei begleiten konnen, die letzte
Zeit und den Abschied gut zu gestalten und an
ihrer Seite zu stehen.



Baren-Dank

Die Vielfalt der Spendenaktionen fiir Barenherz ist immer wieder iiberwaltigend. Das zeigen die folgenden Beispiele, die nur ein kleiner Ausschnitt
aus der bunten Welt der zahlreichen einfallsreichen Aktivitdten sein konnen. Allen Spendern an dieser Stelle ein ganz herzlicher Dank!

Trikots mit Logo: Seit Beginn der Volleyball-
saison 2015/2016 haben die Herren I von Ein-
tracht Wiesbaden einen neuen Partner. Auf
der Riickseite der Trikots prangt das Logo der
Bérenherz Stiftung. Die Idee dazu kommt vom
Team selbst. Aulerdem widmeten die Herren I
einen Heimspieltag der Barenherz Stiftung, die
Spendendosen waren mit 1.000 Euro gefiillt.

Zehn Jahre mit Musik:

Am 30. September feiert
die Band ,,Ohneend® ihr
zehnjdhriges  Bestehen.
Das bedeutet zehn Jahre
kleine und grofie Konzerte und Veranstaltun-

gen zugunsten der Bérenherz Stiftung. Auch
ein Buch mit dem Titel ,1000 Wege, 1000
Schritte, 1 Ziel “ist in dieser Zeit als Benefizpro-
jekt durch den Initiator und Bandleader Hans-
Josef Eyrisch entstanden. Und weiterhin sind
die Musiker Stefan Dinges und Thomas Uhrig
um Eyrisch ,,laufend unterwegs fiir Barenherz

Auktion fiir Kinder: ,,Es gibt keine groflen Ent-
deckungen und Fortschritte, solange es nur
ein ungliickliches Kind auf Erden gibt.“ So
lautete das Motto der diesjahrigen Warenauk-
tion auf dem ,,Eurobaustoff-Forum 2015“ in
Koln. Dabei konnten die Gesellschafter der
Eurobaustoff Handelsgesellschaft wertvolle
gespendete Waren ersteigern — 17.000 Euro
kamen so fiir Barenherz zusammen.

Abschlussprojekt: Michelle Porawski mach-
te sich anldsslich ihres Abschlussprojektes
fir das Fachabitur der Steinhofel-Schule
fiir Bérenherz stark. Sie verkaufte am Fast-
nachtssamstag im Oppenheimer SBK-Markt
zahlreiche Kuscheltiere gegen Spende, buk 19
Kuchen und verkaufte diese am Fastnachts-
dienstag in der Polizeistation in Mainz. Das
Resultat: rund 650 Euro.
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SiiRes Friihstiick: 730 Euro an Spenden nahm
Isabella Dorn vom Café Zuckersiif3 mit ihrer
leckeren Spendenidee in Grofostheim fiir B4-
renherz ein. Das ,,Barenherz-Frihstick®, das
im Dezember auf der Karte stand, kam bei den
Gasten sehr gut an.

Mit Herz und Trompete: Der elfjahrige Robert
Jentsch spielt seit seinem sechsten Lebensjahr
Trompete. Durch die Anregung seines Mu-
siklehrers nutzt der junge Kiinstler sein Talent
auch fir gute Zwecke. So spielte er auf dem
Wiesbadener Weihnachtsmarkt und auf einer
Klassenfeier, um Spenden fiir Barenherz zu
sammeln. 196 Euro tibergab der mutige Junge
mit dem grofSen Herz nun an Melanie Koken-

brink von der Barenherz Stiftung.

Gesang des Herzens: Mit einer Delegation des
Vorstandes haben die Sangerinnen und Sin-
ger des gemischten Chores des Arion 1900
Nomborn e.V. den Reinerlés ihrer Benefizver-
anstaltung Ende Februar 2016 an Bédrenherz
tibergeben. Insgesamt waren 2111,50 Euro
durch den Tag der offenen Chorprobe und das
abendliche Konzert zusammengekommen.

Feine Holzarbeiten: Seit Jahren sigt und feilt
Rainer Schmoranzer aus Liederbach Schwib-
bogen, Fensterbilder, Baumbehange, Teelicht-
halter und vieles mehr, das sich aus Holz ge-
stalten lasst — ja selbst ganze Stddteportrits.
Gemeinsam mit seiner Frau Lieselotte verkauft
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er die Kunsthandwerke fiir bis zu 60 Euro auf
dem jdhrlichen Liederbacher Adventsmarkt.
Den Reinerlds spendet das Paar seit Jahren an
die Bdrenherz Stiftung.

Gliihwein fiir Barenherz: Lagardére Travel Re-
tail, ein Spezialist fiir Handels- und Gastrono-

mie-Konzepte an Flughifen und Bahnhéofen
und Pate von Bdrenherz, fithrte im Dezem-
ber wieder mehrere Aktionen fiir die Stiftung
durch. So spendete jeder mit dem Erwerb von
Gutscheinen der Sonderedition ,Bérenherz*
bei den Relay- und Virgin-Filialen fiinf Prozent
des darauf geladenen Guthabens, auflerdem
wurden 50 Prozent der an den Adventssamsta-
gen in der Markthalle am Frankfurter Haupt-
bahnhof gemachten Glithweinumsétze an Bé-
renherz gestiftet. Insgesamt konnten so 10.000
Euro iiberreicht werden.

Freund und Helfer: Die Mitarbeiter der Bundes-
polizeidirektion Flughafen Frankfurt sammel-
ten 2015 bei verschiedenen Aktionen Geld fiir
Bérenherz. Stellvertretend fiir alle Mitarbeiter
iiberbrachte der Stindige Vertreter des Pra-
sidenten, Dr. Markus Ritter, einen Spenden-
scheck tiber 600 Euro an die Barenherz Stiftung.

Sammeln im Garten: In der Weihnachtszeit 2015
sammelte die Brandau Unternehmensgruppe in
ihrem Weihnachtsgarten vor dem Lowenbréu in
Baden-Baden fiir Birenherz. 3.300 Euro kamen
so zusammen, die die Firma noch verdoppelte.
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