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Kinderhospiz Barenherz Wiesbaden

Kinderhospiz Barenherz Leipzig

Kinderhaus Nesthakchen Laufenselden

Damit der Weg nach Hause gelingt
Sozialmedizinische Nachsorge - ein neues Projekt

Eine besondere Herausforderung fiir Familien mit schwerkranken Kindern
stellt der Ubergang zwischen der Behandlung im Krankenhaus und dem Le-
ben zu Hause dar. Dies gilt ebenso fiir Familien, deren Kind zu frith geboren
wurde. Die erste Zeit nach der Entlassung aus dem Krankenhaus oder der
Rehabilitationsklinik, nach oft monatelanger Behandlung, ist haufig von
Unsicherheit geprdgt. Patienten und Eltern fallen in ein ,Versorgungsloch®.
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Der kleine Ben ist eins der Kinder, die durch die sozialmedizinische Nachsorge begleitet werden.

Die Hilfen, die in unserem Sozialsystem zur
Verfiigung stehen, kénnen oft nicht gefunden
oder aufgesucht werden. An diesem Punkt setzt
die sozialmedizinische Nachsorge ein. Das
Nachsorgeteam von Bérenherz nimmt bereits
in der Klinik Kontakt zur Familie auf und be-
spricht die Planungen fiir die Zeit zuhause. Die
Eltern erfahren Unterstiitzung, die in der Kli-
nik angedachten Hilfen umzusetzen, denn vie-

le Fragen und Probleme werden erst zu Hause
deutlich. Die Nachsorgeschwester unterstiitzt
die Familien dabei, sich ein tragfahiges Netz-
werk aufzubauen, Angste im Umgang mit dem
kranken Kind abzubauen und die Versorgung
selbststindig zu tibernehmen.
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Lilebe Freunde und Forderer,

erganzende ambulante Hilfen gewinnen
zunehmend an Bedeutung fiir Familien mit
schwerstkranken Kindern, so wie die sozial-
medizinische Nachsorge, ein neues Projekt
von Bdrenherz. Lesen Sie dazu unsere Ti-
telgeschichte. Uber Abschiedsrituale im Le-
benswaldchen berichten wir ebenso wie {iber
den ersten Pflegefachtag im Wiesbadener
Kinderhospiz. Im Kinderhaus Nesthdkchen
konnen jetzt auch kurzzeitig Eltern entlastet
werden und im Gesprach mit dem Leiter Stan
Albers erfahren Sie, wofiir die Spenden von
Bdrenherz verwendet werden. Wie der Wunsch
,noch naher dran” zu sein eine Ehrenamt-
liche der Stiftung in den Ausbildungskurs
fiir Kinderhospizbegleiter fiihrte und welch
bewegende Erfahrungen sie dabei machte,
lesen Sie im Bericht von Romy Brandes.
Wir sind immer wieder bewegt von Ih-

Hilfsbereitschaft,  Ihren
Engagements und  dem

rer  groRRen
vielféltigen

Herzblut, welches Sie fiir Barenherz ent-
wickeln und sind voller Dankbarkeit dafiir.

Thnen und Ihren Lieben wiinschen wir von
Herzen ein friedvolles Weihnachtsfest und
ein gliickliches Jahr 2018.

Thre -
Mrile. Fill—
Gabriele Miiller
Geschaftsfiihrerin



Damit der Weg nach
Hause gelingt
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Durch die lange Erfahrung im ambulan-
ten Kinderhospizdienst kennt das Team von
Barenherz diese Probleme sehr gut und ist
getibt darin, Netzwerke zu bilden, um die Fa-
milien aufzufangen. Die sozialmedizinische
Nachsorge mit den Berufsgruppen Pflege, So-
ziale Arbeit, medizinische Betreuung ist ge-
setzlich geregelt, die Finanzierung der Pflege
erfolgt tiber die gesetzlichen Krankenkassen.
Nicht finanziert wird die psychosoziale Be-
gleitung der ganzen Familie. Das Team kann
nicht kostendeckend arbeiten und benétigt
besonders im Aufbau eine unterstiitzende
Finanzierung. Deshalb sind auch hier Spen-
denmittel der Barenherz Stiftung vonnoten.
Ein ganz spezielles Nachsorgeangebot fiir
kleine Patienten haben das sozialmedizini-
sche Nachsorgeteam von Barenherz jetzt ge-
meinsam mit den Helios Dr. Horst Schmidt
Kliniken Wiesbaden (HSK) entwickelt. Arzt-
termine koordinieren, Physiotherapie ein-
planen und Struktur in den Alltag mit einem
schwerkranken Kind bringen - dies soll durch
die neue Kooperation erleichtert werden.
»Wenn beispielsweise ein Frithgeborenes oder
ein schwer krankes Kind nach Monaten aus der
Klinik entlassen wird oder wenn eine Mutter
mit einem schwer kranken Kind alleinerzie-
hend ist, wird in der ersten Zeit auch zuhause

Die sozialmedizinische Nachsorge ermédglicht Entlastung und Konzentration auf das Wesentliche,
Zeit fiir die Familie.

intensive Unterstiitzung bendtigt, um wei-
tergehende Therapien und praktische Hilfen
fiir den verdnderten Alltag zu organisieren®,
sagt Prof. Dr. Markus Knuf, Direktor der Kli-
nik fiir Kinder- und Jugendliche an der HSK.
Magdalene Schmitt, Leiterin des Nachsorge-
teams von Bérenherz, erkldrt: ,Nach einem
langen Klinikaufenthalt mit einem Frithgebo-
renen oder schwer kranken Kind das Leben zu-
hause zu meistern, ist trotz guter Vorbereitung
eine grofie Aufgabe fiir die Familien. Wir beant-
worten Fragen, koordinieren und geben Orien-

tierung. Wir bieten den Familien eine Briicke,
ihre Kinder gut zuhause zu versorgen.“ Durch
die umfassende Betreuung zuhause werde zu-
dem das Risiko reduziert, dass das kranke Kind
wieder stationdr aufgenommen werden muss.
,Die Uberlebenschancen fiir Kinder mit
schweren Erkrankungen sind dank der moder-
nen Medizin deutlich gestiegen. Das bedeutet
auch, dass wir unsere Unterstiitzungsangebote
fiir eine grofiere Zahl Eltern ausbauen miissen.
Hier setzen wir durch die Kooperation mit Bé-
renherz an®, sagt Knuf.

Barchen-Kalender und Weihnachtskarten

Es gibt ihn wieder, den Barchen-auf-Rei-
sen-Tischkalender! Wir haben fiir Sie
die schonsten Fotos aus den letzten
Monaten in einem kleinen Tischkalen-
der (11 cm x 15 cm) zusammengefasst.
Fir fiinf Euro bekommen Sie ihn im
Bdrenherz-Onlineshop. Danke an alle
Fotografen dafiir, dass Béarenherz Teil
ihres Urlaubs war. Wir freuen uns auf
viele weitere Einsendungen

an  n.ruecker@baerenherz.

de und hoffen, Sie haben an

»Ein Jahr mit dem Birchen

auf Reisen® ebenso viel Freu-

de wie wir. Ebenso erhalten

Sie in unserem Onlineshop

eine Auswahl an Biren-
herz-Weihnachtskarten, mit

denen Sie Thren Lieben oder

Thren Kunden biarenherzli-

che Weihnachtsgriile sen-

den konnen.

Gut beschirmt

Der neue Bérenherz-Regenschirm von Dopp-
ler ist der ideale Begleiter in regnerischen Zei-
ten. Mit 185 Gramm und 22 Zentimeter Lange
ldsst er sich bestens im Auto verstauen und

jederzeit in der Handtasche oder im Rucksack
mitnehmen. Der Markenschirm ist von bester
Qualitdt und hochwertig verarbeitet. Mit dem
Kauf des Schirms unterstiitzen Sie die Projek-
te der Barenherz Stiftung. Fiir 25 Euro erhal-
ten Sie den Schirm im Shop der Homepage:
www.baerenherz.de.
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Aufgrund unseres Fachkrdfte-Notstandes fragten wir uns Anfang des
Jahres, wie wir Pflegefachkrafte auf unsere Arbeit aufmerksam ma-
chen kdnnten. Geschaftsfiihrung und Leitungsteam waren sich einig,

dass nur ein groReres Team gewdhrleisten kann, mehr Kinder und Fa-
milien im Bdrenherz aufnehmen zu kénnen.

Brief aus Wiesbaden
Erster Pflegefachtag im Barenherz

Schnell kamen wir zu dem Ergebnis, dass wir unsere Arbeit im Rah-
men einer Fortbildung vorstellen wollten. Da war sie, die Idee zum
ersten Barenherz-Pflegefachtag! Wir einigten uns auf Vortrage und
Workshops. Ein Termin wurde schnell gefunden und schon war die
Zeit knapp. Im Haus wurden interessierte Kolleginnen mobilisiert,
die Vortrage halten und Workshops vorbereiten sollten. In Klein-
gruppen wurde viel beraten und geschrieben und so waren die Einla-
dungen und Plakate auch dank ehrenamtlicher Unterstiitzung recht-
zeitig aus dem Haus.

Am Samstag, den 13. Mai, war es soweit: Der erste Pflegefachtag im
Kinderhospiz fand statt. Insgesamt kamen 50 Teilnehmer/innen zur
Veranstaltung ins Haus. Die Vortriage und Workshops, unter ande-
rem zu den Themen ,Kinderhospizarbeit und Palliativversorgung
im Wandel der Zeit®, ,Ressourcenorientierte Pflege®, ,, Aromapfle-
ge und Musiktherapie im Kinderhospizalltag® fanden groflen An-
klang. Die Teilnehmer/innen waren begeistert, und uns machte der
Tag sehr viel Spaf}! Bei einem gemeinsamen Mittagessen kamen gute

Gespriache mit unseren Gésten zustande. Am Ende der Veranstal-
tung erfuhren wir viel Wertschdtzung und Dank fir ein gelungenes
Angebot, das Fachkrifte so erreichte und beriihrte, wie wir es uns
vorstellten. Wir planen, den Pflegefachtag in den nichsten Jahren
wieder anzubieten und stetig zu verbessern.

Am meisten freut uns, dass dieser Tag gemeinsam mit den vielen an-
deren Mafinahmen, die wir in den letzten Monaten ergriffen haben,
um neue Kolleginnen und Kollegen fiir die Arbeit im Barenherz zu
gewinnen, erfolgreich war. Zu Beginn des Jahres 2018 ist das Pflege-
team wieder vollstandig.

Pflegefachkriifte des Kinderhospizes demonstrieren den Teilnehmerinnen
riickenschonendes Arbeiten.

Beriihrendes Konzerterlebnis

Zum Birenherz-Benefizkonzert am 8. September stromten 830 Be-
sucher in die Wiesbadener Lutherkirche, um Countertenor Andreas
Scholl und seine Frau, die Pianistin Tamar Halperin, zu erleben. Der
musikalische Abend der Extraklasse vereinte neben Liedern aus der
Renaissance und dem Barock auch Lieder der Klassik und zeitgends-
sische Musik. Ein ganz leises Lied, Henry Purcells ,,Music for a while®,
hatte dem musikalisch abwechslungsreichen Abend den Titel gegeben.
Nachdem Scholl die Besucher mit dem gefiihlvollen Wiegenlied ,La-Le-
Lu“ verabschiedet hatte, wurden er und seine Frau mit langanhalten-
dem Applaus fiir das gelungene Konzerterlebnis belohnt.

Die im Jugendstil gestaltete Lutherkirche war ein stimmungsvoller Rahmen fiir

das Konzert mit Tamar Halperin und Andreas Scholl.
Fotos: Der Foto Graf #Fotogeilo

Bartis groRter Fan

Louisistdrei Jahrealt. Sein Herz gehért Bérti, dem Barenherz-Maskottchen.
Nachdem er 2016 beim Ausflug zum Tag der offenen Ttir im Kinderhospiz
Bérenherz Wiesbaden zum ersten Mal Birti traf und sofort sein grofiter
Fan wurde, wollte er ihn unbedingt wiedersehen. Leider wurde seine Paten-
tante Johanna Lawall kurz vor dem diesjahrigen Tag der offenen Tiir krank.
Das Wiedersehen fiel aus und der kleine Junge war tief traurig. Um Louis
seinen grofien Wunsch dieses Jahr doch noch zu erfiillen, erkundigte sich
seine Patentante bei der Stiftung, wann man Bérti wo treffen konne. Und
so kam es Mitte September beim Airport4Family am Frankfurter Flugha-
fen zum groflen Wiedersehen

mit ,,seinem” Barti. Nur hierfiir

fuhr seine Patentante mit ihm

von Wiesbaden nach Frankfurt.

Da Louis nichts von der Uberra-

schung wusste, war die Freude

des Kleinen umso gréfier, als

er Birti sah. Stundenlang blieb

er dem Barenherz-Maskott-

chen auf den Fersen, kuschelte

und tanzte mit ihm und strahl-

te ibers ganze Gesicht. ,Der

Bédr war wirklich das absolute

Highlight. Da konnten auch die

Flugzeuge und alles andere nicht

mithalten. Kaum zuhause hat

er seiner Mutter nur noch vom

Biren erzahlt®, berichtete seine

Patentante.



Erinnern, Hoffen und Lieben - Die Abschiedsrituale im Lebenswaldchen

Sanfte Harfenkldnge erfiillen die Luft, kleine Texte und Gedichte werden
gelesen, Symbole iiberreicht, Kerzen angeziindet, Lieder gesungen. Es ist
eine zarte, achtsame Atmosphire, eingebettet in die Gerdusche der Land-
schaft, die sich von der Anhohe weit tiber das Tal erstreckt, den Blick auf
Wiesen, Felder und den nahen Wald freigibt. Der schonste Klang jedoch,
der an einem Novembertag im Steinkreis des Lebenswéldchens horbar
wird, ist der Name des geliebten, verstorbenen Kindes. Durch diesen Klang
wird das Kind in die Mitte der Gemeinschaft der Familien aufgenommen,
die der Einladung zur Baumpflanzung gefolgt sind. Heimische Baume wer-
den bereits in der Woche vor dem Baumritual von einer Arbeitsgruppe des
Caritasverbandes Wiesbaden gepflanzt und auch in den Folgejahren von
dieser gehegt und gepflegt. Die Familien wihlen einen neu gepflanzten
Baum fiir ihr verstorbenes Kind, streuen etwas Erde an die Wurzeln und
versorgen diese mit viel Wasser. Seit 2002 gibt es dieses Angebot und nach-
dem das erste Lebenswildchen dicht bepflanzt war, wurde ein neuer Ort
notwendig, der schliefilich in einem Landschaftsschutzgebiet nahe Wies-
baden-Naurod gefunden wurde. In beiden Wildchen wurden bislang 110
Bédume und 16 Rosenbiische gepflanzt. ,,Jedes Jahr im Friihling treffen wir
uns im Lebenswiéldchen zum Erinnerungstag wieder®, erzihlt die Musik-

Bdume und
Rosenbiische
rund um den
Steinkreis der
Lebenswidldchen.
Symbole der
Erinnerung an
die Kinder, die
gegangen sind.
therapeutin Heidi Schock-Corall. ,,Wir schauen gemeinsam mit den Fami-
lien nach den Baumen, begriiflen die erwachende Natur und erinnern uns
an die Kinder, die eine Zeit mit uns waren, unsere Herzen und unsere Liebe
beriihrt haben.“ Einen Baum zu pflanzen hat in allen Kulturen eine hohe
Symbolkraft. In Badumen wird der Lebenskreislauf des Wachsens, Werdens,
Vergehens und erneuten Wachsens erlebbar. Mogen die Baume, die sich die
Familien fir ihr Kind aussuchen, Zeichen der Erinnerung, der Hoffnung
und der Liebe sein.

Impressionen aus dem Kinderhospiz Barenherz Wiesbaden

Basteln mit Geschwisterkindern Der Erinnerungsgarten

Miteinander

Im Raum der Stille

Entspannen im Snoezelenraum

Ruhe finden
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Als das Kinderhospiz Barenherz am ersten Samstag im September von
11 bis 17 Uhr seine Tiiren 6ffnete, folgten weit mehr als 1.500 Gaste der
Einladung in den Kees'schen Park nach Markkleeberg. Sie genossen ein
abwechslungsreiches Familienfest mit vielen Aktionen. So konnten die
kleinen Besucher basteln, den Streichelzoo besuchen, sich schminken las-
sen, auf Ponys reiten, mit Clowns lachen, iiber einen Mausezirkus staunen,

Alpakas streicheln, auf einem Traktor fahren, verriickte Fahrrader aus-
probieren, ein Autowrack bemalen, Riesenseifenblasen bestaunen, Teddys

Brief aus Leipzig
Familienfest im Kees'schen Park

sammeln und sich auf einer Hiipfburg austoben.

Auch musikalische Unterhaltung gab es wihrend des ganzen Tages. Auf
der Bithne standen Zwulf mit einem Kinderprogramm zum Mitmachen,
die BZE-Azubi-Band, Schiiler der TUV Rheinland Oberschule, die ein Mu-
sical auffiihrten, sowie ein beeindruckender Gospel-Chor aus Zwickau und
die Sanger Christoph & Noreen. Im weiflen Pavillon des Kees’schen Parkes

hatten die Besucher die Moglichkeit, Gemélde, Zeichnungen und Grafiken
der ,,Leipziger Schule“ und anderer internationaler Kiinstler zu erwerben.
Mit einem tippigen Kuchenbuffet, Friichte-Cocktails, Eis, Nudeln mit To-
matensofle, Suppen aus einer Feldkiiche und Leckerem vom Grill wurde
auch fiir das leibliche Wohl der Giste gesorgt. An all diesen Stationen und
auch an allen Aktionsstinden standen Bérenherz-Spendendosen, die am
Ende des Festes ausgezahlt wurden: Sie enthielten 4.362,40 Euro!

Mit dem Tag der offenen Tiir méchte der Forderverein Kinderhospiz Leip-
zig e. V. viele Menschen erreichen, um auf die Inhalte der Kinderhospizar-
beit und ihre Angebote aufmerksam zu machen, gleichzeitig wird an die-
sem Tag versucht, Menschen fiir ehrenamtliches Engagement zu gewinnen
sowie ideelle und finanzielle Unterstiitzer zu finden und das Thema ,,Ster-
ben und Tod von Kindern® zu enttabuisieren. Das Familienfest zum Tag der
offenen Tiir kann nur mit Hilfe von zahlreichen Partnern und Ehrenamt-
lichen organisiert werden: ,,Wir sind sehr gliicklich tiber die Unterstiitzung
von so vielen Helfern®, bedankt sich Geschiftsfithrerin Ulrike Herkner im
Namen des gesamten Barenherz-Teams bei den Helfern, den Spendern und
den Gisten. ,,Ohne die vielen Akteure, die ihre Angebote dem Kinderhos-
piz kostenlos zur Verfiigung stellen, wére es nicht so ein erfolgreiches und
eindriickliches Fest geworden. Sie alle trugen wesentlich zur angenehmen
Atmosphire bei und wir freuen uns, dass wir so die Gelegenheit hatten,
den Gisten einen schonen Tag bei uns zu bereiten, den sie hoffentlich noch
lange in guter Erinnerung behalten werden.”

Tag der offenen Tiir: Ein grofies Fest fiir die Leipziger Familien. GrofS und Klein wurde mit Musik und zahlreichen Aktionen unterhalten.

@

In diesem Sommer haben wir Kurzzeitbetreuungen durchgefiihrt. Eltern
eines schwerst-mehrfachbehinderten Kindes konnten so eine Auszeit neh-
men und mit Geschwisterkindern in Urlaub fahren und fiir unsere Kinder

ist es eine willkommene Abwechslung in der Ferienzeit, wenn ein neues
Kind da ist und die Routinen aufbricht.

Brief aus Laufenselden
Betreuung auch fiir kurze Zeit

Nicht zuletzt durch die Unterstiitzung, die wir von der Barenherz Stif-
tung erhalten, sind wir in der Lage, anspruchsvolle Betreuungen zu leis-
ten. Nicht selten horen wir, dass wir das einzige Haus sind, das sich bereit
erklart, voriibergehend die Betreuung eines bestimmten Kindes zu tiber-
nehmen. Dabei machen wir das gerne. Nicht nur unsere Kinder sondern
auch wir Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter freuen uns auf jeden Besuch!
Manche Kinder, die uns im Rahmen einer Kurzzeitbetreuung besucht ha-

ben, kommen nach nicht allzu langer Zeit wieder und werden bei uns dau-
erhaft aufgenommen. So ist ein Gastkind aus diesem Sommer jetzt schon
einer unserer festen Bewohner geworden, ein weiteres Madchen wird wo-
moglich folgen.

F ' j_-_-, "
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Nicht selbstverstdindlich: die Kurzzeitbetreuung von schwerst-mehrfach-
behinderten Kindern.



Jedes Kind bringt ein auRergewohnliches Schicksal mit

Gesprach mit Stan Albers, dem Leiter des Kinderhauses Nesthakchen in Laufenselden

Stan Albers

\

Die Bdrenherz Stiftung unterstiitzt finanziell
nichtnurzweiKinderhospize, sondernauchdas
Kinderhaus ,Nesthdkchen” fiir Kinder und Ju-
gendliche mit mehrfachen und schwersten Be-
eintrdchtigungen in Laufenselden im Taunus.
Wir baten den Leiter Stan Albers zu einem
Gesprach.

Herr Albers, Sie leiten seit etwa einem Jahr
das Kinderhaus Nesthdkchen. Wie viele Be-
wohner leben hier derzeit in wie vielen
Wohngruppen?

Wir haben in drei Wohngruppen Platz fiir
insgesamt 22 Kinder und Jugendliche, zurzeit
betreuen wir 19 Bewohner. Unser jiingster Be-
wohner ist drei Jahre alt, es leben auch einige
wenige Bewohner noch in unserem Haus, die
bereits erwachsen sind. Wir haben einen zu-
sitzlichen Platz fiir Notaufnahmen und leis-
ten gerne Kurzzeitbetreuungen.

Nach welchen Kriterien sind die drei Wohn-
gruppen zusammengesetzt?

Die Wohngruppen sind ungefihr gleich grof§
und werden von jeweils eigenen Betreuungs-
teams im Schichtwechsel betreut. Die Gruppe
Regenbogen orientiert sich stark am normalen
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Leben, wihrend in der Gruppe Kunter-
bunt Kinder leben, die sehr intensiv ge-
pflegt und iitberwacht werden miissen. In
der Gruppe Mobilé im Erdgeschoss leben
Kinder mit hohem Bewegungsdrang.

Aus welchen Berufsgruppen setzt sich Ihr
Personal zusammen?
In unserem Haus arbeiten tberwiegend
Heilerziehungspfleger und Krankenpflege-
krifte, aber auch Erzieher. Niedergelassene
Physiotherapeuten, Ergotherapeuten, und
Logopéden besuchen unsere Kinder. Es gibt
tiergestiitzte Therapien mit Hunden und
Pferden, osteopathische und ayurvedische
Behandlungen. Eine Reihe von Arzten fiihrt
regelmiflige Visiten durch, allen voran Kin-
deridrzte, Kinderneurologen und der Ortho-
péde.

Welche Beeintrachtigungen haben die Kinder?
Keines unserer Kinder kann sich verbal ver-
stindigen und die meisten werden iiber Son-
den ernihrt. Nur zwei unserer 19 Bewohner
konnen selber gehen. Unsere Bewohner haben
angeborene Beeintriachtigungen, solche, die
durch Probleme bei der Geburt entstanden
sind, oder Beeintrichtigungen, die als Folge
von Unfillen zustande kamen.

Besuchen alle Kinder Kitas und die Schule?
Fiir alle unsere Bewohner ist die schulische
Versorgung gewihrleistet. Unsere schul-
pflichtigen Kinder besuchen fast alle die Lin-
denschule in Breithardt. Unser jiingstes Kind
gewohnt sich gerade in eine Kindertagesstitte
ein. Wenn ein Kind die Schule nicht besuchen
kann, gibt es fiir ein bis zwei Stunden pro Wo-
che eine Heimbeschulung mit Hauslehrern,
die jedoch nachrangig ist, da auch — und ge-
rade fiir unsere Kinder — das Lernen in der
Gemeinschaft sehr wichtig ist.

Fiir was werden die Gelder, die von der Baren-
herz Stiftung kommen, verwendet?
Die Summen, mit denen uns die Birenherz

Stiftung seit Jahren unterstiitzt, werden fir
zusitzliches Fachpersonal eingesetzt. Die
Birenherz Stiftung versetzt uns in die Lage,
Leistungen anzubieten, die mit den tiblichen
Mitteln nicht moglich wiren. Im Einzelfall
konnen wir eine intensivere Betreuung ge-
withrleisten, als Haus insgesamt konnen wir
Bewohner mit Beeintrichtigungen aufneh-
men, vor denen andere Tridger zuriickschre-
cken. Die Unterstiitzung durch die Barenherz
Stiftung hat entscheidend dazu beigetragen,
dass tber die Jahre im Haus ein Umgang mit
den Bewohnern entstanden ist, den Besucher

immer wieder positiv erleben.

Kénnen Sie fiir solche auBergewdhnlichen
Leistungen bitte Beispiele nennen?

Derzeit haben wir ein sehr verhaltensauffil-
liges 13-jahriges Méddchen in der Kurzzeit-
betreuung, das eine seltene Stoffwechseler-
krankung hat und so verhaltensauffillig ist,
dass die Eltern sie kaum noch zu Hause be-
treuen konnen. Unser Haus war das einzige,
das angeboten hat, sie in Kurzzeitbetreuung
zu nehmen, weil uns weder die aufwindige
Diit noch ihr Verhalten abgeschreckt haben.
Wahrscheinlich wird sie gegen Ende des Jah-
res dauerhaft zu uns kommen. Solche au-
Bergewshnlichen Aufgaben kénnen andere
Einrichtungen so nicht bewiltigen. Dass wir
es leisten konnen, verdanken wir der lang-
jahrigen Unterstiitzung durch die Béirenherz
Stiftung.

Ein anderes Beispiel ist der sechsjdhrige Felix,
der immer wieder zu unvorhergesehenen Zei-
ten katheterisiert werden muss. So etwas kann
nur ein Haus gewihrleisten, das Pflegekrifte
rund um die Uhr vorhalten kann. Viele Ein-
richtungen konnen dies nicht leisten. Die Bi-
renherz Stiftung ermdglicht uns seit Jahren,
eine solche Garantie abgeben und so auch die
schwersten und pflegeintensivsten Fille auf-
nehmen zu kénnen.

Herr Albers, wir danken Ihnen herzlich fiir
dieses Gesprach.
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Warum ich den Hospizhelferkurs absolviert habe

Die Ausbildung zum Ehrenamt im Kinderhospiz Barenherz - ein Erfahrungsbericht von Romy Brandes

Den ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter kommt im Kinderhospiz eine
wichtige Rolle zu. Bevor sie aktiv tatig
werden, absolvieren sie einen Ausbildungs-
kurs zum Kinderhospizbegleiter, der sie an
die Thematik heranfiihrt, Impulse gibt und
sie befdhigt, im Kinderhospiz Bdrenherz
tatig zu werden. Romy Brandes, die schon
seit Jahren fiir die Bdrenherz Stiftung eh-
renamtlich tdtig ist, hat eine solche Aus-
bildung absolviert und kann jetzt auch fiir
das Kinderhospiz tdtig sein. Was sie dabei
erlebte und bewegte, schildert sie in die-
sem Beitrag.

Ich war schon seit mehreren Jahren ehren-
amtlich fiir die Barenherz Stiftung titig, als
ich merkte, dass ich gerne ,noch naher dran®
sein wollte. Mein Wunsch war, Abldufe im
Kinderhospiz noch besser verstehen zu kon-
nen. So entschloss ich mich zur Teilnahme
am Ausbildungskurs zur Kinderhospizhelfe-
rin. Der Kurs umfasste 112 Stunden plus ein
Praktikum im Hospiz von 20 Stunden.

Inhalte waren neben vielen anderen die
Selbstreflektion der eigenen Haltung zu Tod
und Trauer, die Grundlagen der Hospizar-
beit, im Speziellen Auftrag und Aufgaben
des Kinderhospizes Barenherz, die Rolle des

Begleiters, Rituale in der Trauerarbeit und
der Umgang mit Trauernden, Palliativ Care
und Palliativ Medizin, Trauer bei Kindern
und das grofle Thema Achtsamkeit.

Zu diesen Themen hatte sich eine buntge-
mischte Gruppe von 24 Damen und zwei
Herren im Alter von 24 bis 68 Jahren zusam-
mengefunden. An einem Samstagmorgen im
September 2016 ging es los: In der Mitte ein
Straufl roter Rosen, ein Engel, eine Kerze und
die Traueranzeige eines Kindes, dessen Trau-
erfeier an diesem Tag stattgefunden hatte.

In Rollenspielen und Gesprachsrunden ha-
ben wir uns elementaren Fragen zum Thema
»Tod und Abschied® spielerisch, aber auch
ganz konkret genidhert. Dabei entwickelten
sich unter uns allen ungewéhnlich offene Di-
aloge. Alles durfte sein, nichts war peinlich
oder unangenehm.

Schnell merkte ich, dass es wichtig ist, sich
zundchst mit der eigenen Endlichkeit ausein-
anderzusetzen und Angste zuzulassen, bevor
ich Familien mit lebensverkiirzend erkrank-
ten Kindern beistehen kann, aber auch zu
spiiren, was ich zu geben habe.

Besuche bei einem Bestattungsunternehmen,
im Hospiz Advena und im Kinderhospiz Bé-
renherz brachten uns in Kontakt mit ganz
besonderen Menschen.

Romy Brandes (6. von links) im Kreis der 26 ,, Auszubildenden” zum Kinderhospizbegleiter.

Wihrend meines Praktikums im Kinderhos-
piz schliefllich habe ich den Alltag in dieser
Einrichtung hautnah erlebt, angefangen vom
gemeinsamen Friihstiick iiber Gesprache mit
betroffenen Eltern, einer Musiktherapiestun-
de bis hin zur Verabschiedung eines kleinen
Jungen und vieles mehr. Im Snoezelenraum
machte ich die wunderbare Erfahrung, dass
ein kleiner, blinder Junge kurz vor einem
Krampfanfall zur Ruhe kam und in meinen
Armen einschlief.

Alle diese Erfahrungen sind fiir mich ein
wertvoller Schatz und eine wichtige Vorbe-
reitung auf den spiateren Umgang mit den
betroffenen Familien.

Vor allem gilt es, sensibel und aufnahme-
bereit zu sein fiir die Wiinsche und Bediirf-
nisse des anderen, keine Erwartungshaltung
aufzubauen, nicht zu werten aber sich dabei
auch nicht selbst zu verleugnen und rechtzei-
tig ,,Stopp“ sagen zu kénnen, wenn Grenzen
tiberschritten werden.

Durch viele bereichernde Begegnungen und
offene Gespriche weif} ich heute noch mehr
um die Kostbarkeit des Lebens. Ich habe
mich deshalb entschieden, neben meiner eh-
renamtlichen Titigkeit fiir die Stiftung auch
als Kinderhospizbegleiterin das ambulante
Team zu unterstiitzen.



Baren-Dank

Sammelaktionen bei Jubildumsfeiern, Sommerfesten, Sportveranstaltungen, Flohmarkten, Geburtstagen, Hochzeiten oder Todesfallen, Verzicht auf
Geschenke fiir die Kunden und nicht zuletzt Hunderte von Spendendosen in Geschdften, Arztpraxen und bei diversen Events: Ohne die Vielfalt der
kleinen und groRen Initiativen wdre die Arbeit von Barenherz nicht mdglich. Hier eine kleine Auswahl. Allen Spendern ein ganz herzlicher Dank!

Klangvolle Spende: Die Actief Personalma-
nagement GmbH spendet jedes Jahr — diesmal
bekam Birenherz den Betrag von 10.000 Euro.
Fiir das Geld kauft das Kinderhospiz Wiesba-
den einen Motioncomposer. Es handelt sich um
ein Gerit, das Bewegung in Klinge und Téne
umwandelt. Damit konnen die kranken Kinder
schon mit kleinen Bewegungen grofle Wirkung
erzeugen.

Ewig verbunden: Der 70. Geburtstag von Hein-
rich Ranft, dem Initiator des ,,Hessischen Fah-
rertreffens®, stand ganz im Zeichen von Béren-
herz. 1.845 Euro kamen an diesem Tag durch so
namhafte Gaste wie Ministerprasident Volker
Bouffier und Sport-Legende Eberhard Gienger
zusammen. Bei der Ubergabe seiner Geburts-
tagsspende zeigte der Jubilar seine besondere
Verbundenheit zur Spendenorganisation: Er
lie3 sich das Birenherz-B samt Birchen auf den
Arm titowieren.

Gut verpackt: Als Spendenaktion der beson-
deren Art verpackten zwei Fachkrifte der DB
Schenker Kunstlogistik kostenlos die 22 Lein-
wiande der Birenherz-Fotoausstellung. Das
Stddel Museum in Frankfurt hatte den Kontakt
vermittelt. In stabilen Transportkisten verstaut,
sind die Fotografien nun bestens aufgehoben
bis zu ihrem nichsten Einsatz.

Vom Verein zur Stiftung: Vereinsauflosun-
gen konnen auch ihr Gutes haben. So erhielt
Bdrenherz jetzt 4.000 Euro vom Kaninchen-
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zuchtverein Alzey. Da der Verein kurz vor
der Auflosung steht, entschieden die Mitglie-
der, das Guthaben an soziale Einrichtungen zu
spenden. Auch die Auflgsung des Arbeitskreises
Sicherheit Rhein Main e.V. kam Barenherz zu-
gute: Hier wurde das Vereinsvermdgen in Hohe
von 9.000 Euro gespendet.

Sportliche Banker: Einen Spendencheck in
Hohe von 4.800 Euro tiberreichten Mitarbeiter
der Opel Bank an die Biarenherz Stiftung. Das
Geld hatten elf Mitarbeiter im Rahmen einer
Benefiz-Radtour von Riisselsheim nach Ber-
lin gesammelt. Die sportlichen Banker hatten
mehr als 650 Kilometer auf dem Rad zurtickge-
legt und insgesamt 4500 Hohenmeter bewiltigt,
bevor sie nach vier Tagen am Brandenburger
Tor ankamen.

100 km fiir Barenherz: Trotz Wadenkrimpfen
und Regenschauern hat er es geschafft: Dejan
Kovacevic ist zu Gunsten von Birenherz an
einem Tag von seinem Heimatort Kleingla-
denbach im Kreis Marburg Biedenkopf bis zur
Edersee-Sperrmauer gelaufen. Bis zu 18 Lau-
fer beteiligten sich an dem 100 Kilometer lan-
gen ,Charityrun Ederlake, bei dem weit tiber
16.000 Euro an Spenden zusammenkamen.

Lohnenswerte Ideen: Im Rahmen des Qua-
lititsmanagements der Gesellschaft PPA Fi-
nanzanalyse und Benchmarks mbH wurden
Verbesserungsvorschlige und Ideen der Mit-
arbeiter mit zehn Euro fiir einen guten Zweck
honoriert. 2.000 Euro kamen so fiir Barenherz
zusammen.

Uber die Berge: Der 16-jihrige Schiiler Maxi-
milian Worms aus Bad Homburg hat einen Teil
seiner Sommerferien genutzt, um anlésslich
einer Wanderung quer tiiber die europiischen
Alpen Spenden fiir die Béarenherz Stiftung zu
gewinnen. Er und sein Vater brachen in Oberst-
dorf auf und wanderten in sechs Tagen bis nach
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Meran. Durch Freunde und Bekannte sammel-
te er dabei 2165 Euro an Spenden fiir Barenherz.

Vater-Kind-Aktion: ~ Das Amtsgericht Wies-
baden nahm an einer Aktion zum Thema
,Vaterschaft® teil, die von der Hessenstiftung
unterstiitzt wird. Viter malten mit ihren Kin-
dern im Foyer des Justizzentrums kreative
Bilder auf Leinwinde, die dann im Justizzen-
trum versteigert wurden. Die bunte Spen-
denauktion erbrachte 900 Euro fiir Birenherz.

Luftiges Erlebnis: Der Aeroclub Oppenheim
war Gastgeber fiir den zweiten Flugtag des Kin-
derhospizes Birenherz. Viele Eltern brachten
dabei ihre schwerkranken Kinder und auch
gesunde Geschwisterkinder mit. Sie kamen ins
Gesprich und freuten sich iiber das Erlebnis,
kostenlose Rundfliige zu machen. Der Han-
seatische Fliegerclub Frankfurt (HFC) stellte
seine Maschinen zur Verfiigung, zudem gab es
eine besondere Uberraschung: Drei kleine Flie-
ger der ,,Royal Jordanian Falcons®, zu Gast bei
Flugshows in Speyer und Weinheim, landeten
in Oppenheim.

SpalR haben und Gutes tun: Schon zum vier-
ten Mal schickte die SPD Stockstadt mehr als 70
Léufer fiir einen guten Zweck auf die Strecke.
Der ,,Spaf8lauf wurde aus der Idee geboren, der
Bevolkerung eine Veranstaltung anzubieten,
die allen viel Spal macht und die gleichzeitig
einem sozialen Zweck dient. Das Ergebnis: 450
Euro fiir Birenherz.
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