e

,*_.,.“lu

AG Wohnformen

t N \ Die Griine Bande Wo kdénnen unsere Im Fokus
) Was es damit auf Kinder denn hin? Geschwister kommen
\KQWSS'#’” r](%er sich hat Grindung der Eltern- zu Wort



,Es geht nicht darum,

dem Leben mehr Tage zu geben,
sondern den Tagen mehr Leben.”

(Cicely Saunders)

Liebe Leserinnen,

liebe Leser,

jedes Leben ist einzigartig. Das
Verhalten von Menschen in ver-
gleichbaren Lebenssituationen
kann dem gemaR vollig unter-
schiedlich sein. Stellt diese Er-
kenntnis schon an Familien, die
kein lebensverkiirzend erkranktes
Kind haben, hohe Anforderungen,
so kann der Beziehungsstruktur in
den Familien, die wir versuchen,
bestmoglich zu unterstiitzen, eine
noch weitaus gesteigerte Bedeu-
tung zukommen.

Wie erlebt das erkrankte Kind sei-
ne Situation im konkreten Famili-
enleben? Welche Wiinsche,
Hoffnungen, Angste und Vorstel-
lungen hat es? Auch hier zeigt
sich, dass jeder Mensch mit seiner
eigenen Krankheit ganz unter-
schiedlich umgeht. So mag bei-
spielsweise der eine viel Rick-
sichtnahme auch spiiren wollen,
wahrend der andere sich ein
moglichst ,normal“ lebendes Um-
feld wiinscht, um sich nicht als
Belastung zu verstehen. Da dies
von den ganz personlichen Emp-
findungen des einzelnen Individu-
ums abhangt, kann es nach
unserer Vorstellung auch keine
gleichsam allgemein guiltigen An-
satze fur unsere Arbeit geben.
Eine sehr groRe Bedeutung bei

der Bewaltigung der Lebenssitua-
tion in einer Familie mit einem le-
bensverkiirzend erkrankten Kind
haben dessen Geschwister. Auch
diese sind durch das Leben mit
eben diesem Geschwisterkind -
zumal ja selbst noch in der Ent-
wicklung - vor Anforderungen ge-
stellt. Wie kann ich helfen? Wie
viel eigene Bedirfnisse kann ich
formulieren? Wie viel Aufmerk-
samkeit darf ich beanspruchen?
Wir stellen lhnen in dieser Ausga-
be daher Angebote des Deut-
schen Kinderhospizvereins und
des Bundesverbandes Kinderhos-
piz vor, von denen wir meinen,
dass sie den eingangs genannten
Anforderungen sehr gut gerecht
werden.

Flr unsere Arbeit ist ausschlagge-
bend, die Bedirfnisse jedes ein-
zelnen Betroffenen moglichst
weitgehend zu erfassen und un-
sere Begleitung daran auszurich-
ten. Da die Wiinsche und Vor-
stellungen der Betroffenen so
individuell und einzigartig sind,
wie die erkrankten Kinder und
deren Geschwister selbst, méch-
ten wir zunachst sehr genau zu-
horen, was diese selbst duBern.
Deshalb lassen wir in dieser Aus-
gabe sehr gerne drei junge Frau-

en zu Wort kommen. Ich lade Sie
in diesem Sinne ein, unsere Ge-
sprache mit Sina, Michelle und
Laura auf sich wirken zu lassen.
Fiir mich ein weiterer sehr beein-
druckender Beleg dafiir, dass
wirklich jedes Leben einzigartig
ist. Und flr uns weiterer Ansporn
in dem von lhnen so groRartig un-
terstlitzten Bemuihen, mitzuhel-
fen, den Tagen jedes Einzelnen
mehr Leben zu geben.

Mit herzlichen GriiRen

Stefanie Schafer
Vorstand

Konigskinder - Ambulanter
Hospizdienst fiir Kinder und Jugend-
liche gemeinnitzige GmbH
Sankt-Mauritz-Freiheit 24

48145 Munster

Telefon 0251 39778614

E-Mail: info@kinderhospiz-koenigs-
kinder.de
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von Kira Kopytziok

E ine Stimme zu haben und seine Wiinsche und Vorstellungen klar be-

nennen zu kdnnen, ist nicht immer eine Selbstverstandlichkeit. Je-
doch erleichtert unsere Stimme es uns enorm, ein selbstbestimmtes Leben
zu fiihren. Auf seine innere Stimme horen und den eigenen Weg gehen zu
konnen, ist eine wertvolle Ressource. An vielen Stellen bedarf es der ver-
balen Kommunikation um in den Kontakt zu treten, seine Bediirfnisse zu
aullern oder auch sich selbst zu verwirklichen. Ist es uns immer so bewusst,
was es Uberhaupt bedeutet eine Stimme zu haben? Ich mochte Sie einla-
den einmal dartiber nachzudenken: Wie nutzen Sie tiberhaupt lhre Stim-
me? Wie machen Sie |Ihre Bediirfnisse deutlich? Wann ist lhre Stimme
leise? Wann ist sie laut? Wann ist sie machtig, wann liebevoll? Wann ver-
bindet sie uns mit anderen Menschen und wann trennt sie uns vielleicht
auch? Es gibt viele Aspekte zu bedenken, denn unsere Stimme ist ein so
wichtiges personliches aber auch machtvolles Instrument.

I n der Kinder- und Jugendhospizarbeit begegnen uns die unterschied-

lichsten Familien. Da sind die Eltern, manchmal auch nur eine/r oder
die GrofReltern. Sie nutzen ihre Stimme, um fiir die Bedurfnisse ihrer Kinder
einzustehen, sei es in der Schule, beim Arzt, im Kontakt mit anderen Kin-
dern. Die er Eltern pragt in vielerlei Hinsicht das Leben eines Kin-
des. Dan er auch die erkrankten Kinder und die Geschwister.
Nur sie selbs men ihre tiefsten innerlichen Bedirfnisse und Geflhle
wahr. Manchmal brauchen sie Unterstiitzung dabei, diese zu duRern. Nicht
immer ist dies Uberhaur& mit Worten moglich. Wieso weint das erkrankte
Kind, wenn morgens das Taxiunternehmen vor der Tir steht, um es in die
Forderschule zu fahren und die Lehrer berichten, wie wohl es sich in der
Schule fuhlt? Wieso ist die kleine Schwester in letzter Zeit haufiger so wii-
tend, dass die Erzieherin sich veranlasst fiihlt, um ein Gesprach zu bitten?
Liegt es Uberhaupt daran, dass ihr Bruder demnachst eine grolSe Operation
vor sich hat? An dieser Stelle ist besondere Achtsamkeit erforderlich. Gera-
de auch wenn es darum geht, die nonverbale Kommunikation vieler er-
krankter Kinder zu verstehen. Oft verlassen wir ,Profis“ uns auf die Eltern,
welche die Experten fiir ihre Kinder sind. Doch auch diese erleben heraus-
fordernde Situationen, wenn sie versuchen das Lautieren, die Gestik und
Mimik oder auch die Schmerzenslaute richtig zu deuten und fiihlen sich
eventuell unter Druck gesetzt. Eltern mochten die Stimme fir ihre Kinder
erheben. Es ist eine enorme Herausforderung, wenn Unsicherheit besteht,
was das Kind mitteilen mochte. Zudem mussen Eltern erkrankter Kinder
sich nicht selten gegen Widerstande jeglicher Art durchsetzen. Dies erfor-
dert viel Empathie und Kraft.

V ielleicht wird uns mit diesen Eindrlicken erneut bewusst, wie wichtig
und wertvoll der Umstand ist, eine Stimme zu haben und diese be-

nutzen und erheben zu konnen. Ebenso wichtig ist es natdrlich, die Stimme
der anderen zu héren und den Versuch zu unternehmen, diese richtig zu
deuten. Wir sind neugierig darauf und moéchten den anderen besser ver-
stehen. Hier findet Begegnung statt. Ich wiinsche lhnen Mut, in Begegnung
einzutauchen und sich auszuprobieren. Vielleicht ergeben sich dadurch
ganz neue Sichtweisen.




10 Whemmen im. Team

Hallo,

mein Name ist Yvonne Storcks
und ich freue mich, ab Juni das
Team der Konigskinder als Koordi-
natorin erganzen zu dirfen.

Ich wohne mit meinem Mann und
meinen beiden Kindern in Miins-
ter und habe bislang als ausgebil-
dete Erzieherin und Diplom-
Sozialpadagogin in unterschied-
lichen Arbeitsbereichen Kinder,
Jugendliche und Familien auf
ihrem Weg begleitet. Mein Beruf
macht mir groRen SpaR und ist

mir eine Herzensangelegenheit.
Die Entwicklung der Konigskinder
verfolge ich seit Griindung 2007
mit groRem Interesse.

Schon im Rahmen meiner Di-
plomarbeit habe ich mich mit der
Begleitung von chronisch er-
krankten Kindern und ihren Fami-
lien auseinandergesetzt; 2008
folgte ein Grundkurs zur Hospiz-
arbeit.

Ich halte die ambulante Kinder-
hospizarbeit fiir eine enorm wich-

tige und stitzende Hilfe und
denke, dass die Begleitungen in-
tensiv und bereichernd fiir alle
Beteiligten sein konnen.

Ich freue mich sehr auf die neue
Herausforderung und darauf, die
Familien, die ehrenamtlichen
Mitarbeiterlnnen und Kooperati-
onspartnerlnnen nach und nach
kennenzulernen.



D urch den Weggang unserer beiden Mitarbeit-

ist zurzeit viel Bewegung im Team der Konigskinder.

erinnen Maike Biermann und Kira Kopytziok

Dies ist nicht nur fur die verbleibenden Mitarbeiter-
innen eine Herausforderung, sondern auch fur die
Familien und die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen,
die dadurch bedingt momentan leider teilweise
wechselnde Ansprechpartnerinnen haben. Hilfreich
in dieser bewegten Zeit sind unsere festen Angebote
sowohl fur die Familien (Geschwistergruppe, Vater-
treffen etc.) als auch fur die ehrenamtlichen Mit-
arbeiterlnnen (Supervision und Rufdienst), die
weiterhin verlasslich stattfinden. Auch die vielen An-
fragen neuer Familien werden in gewohnter Manier
,bearbeitet”. Manches dauert gegenwartig vielleicht
ein bisschen langer, aber daflir haben auch alle
Beteiligten Verstandnis. Vielen Dank hierfir! Und es
wird sich ja auch alles wieder in absehbarer Zeit
entspannen.

R

beim Friihlingsfest in Coesfeld waren unsere
ehrenamtlichen Mitarbeiterlnnen schon fleiRig.
Viele weitere Termine stehen noch an. Wir freuen

ichtig rund lauft es in unserer Offentlichkeits-
arbeit. Am Tag der Kinderhospizarbeit und

uns Uber weitere Unterstlitzung in diesem Bereich.
Bei Interesse melden Sie sich doch gerne bei uns.

U

sind natdirlich auch aktiv. 30 Familien werden im

nsere Familienbegleiterinnen und alle ander-
en Ehrenamtlichen wie z. B. der Fahrdienst

Moment von 35 Familienbegleiterinnnen unter-
stitzt. Das sind ungefdahr 90 Stunden ehrenamtliches
Engagement in der Woche nur in diesem Bereich der
Konigskinder. Eine grofRartige Leistung und eine tolle
Unterstitzung fiir die Familien. Um dies weiterhin
leisten zu kdnnen bereiten sich bereits wieder 10 in-
teressierte Menschen auf diese Aufgabe vor. Dies ist
nun der 10. Befahigungskurs, den ich personlich bei
den Konigskindern durchfiihre. Wer neugierig auf
die Familienbegleitung geworden ist kann sich gerne
zu unserem Infoabend am 05.11.2019 um 19 Uhr
anmelden.

W

wieder Veranderungen: die fortschreitende

ie Sie dieser Zeitschrift entnehmen kdnnen
gibt es auch in unseren Familien immer

Erkrankung verschlimmert den Allgemeinzustand
des erkrankten Kindes, ein Pflegedienst kiindigt
seinen Vertrag auf, das erkrankte Kind zieht in ein
stationdres Wohnheim um, der Therapeut gibt seine
Arbeit auf, die notwendig gewordene Medizin aus
dem Ausland wird nicht Gbernommen, das Sozi-
alrecht unterliegt stetigen Erneuerungen usw. Die
Themenvielfalt, die uns Koordinatorinnen begegnet,
wird groRRer und komplexer. Oft sucht man verzwei-
felt nach Experten, die den Familien weiterhelfen
konnen. Die Bundesverbande versuchen auf poli-
tischer Ebene Dinge anzustoRen und Positions-
papiere einzubringen, aber leider kostet dies alles
Zeit. Zeit, die betroffene Familien nicht haben. So
freue ich mich, dass Oberbilrgermeister Markus

Wir bedanken uns herzlich bei unseren ehemaligen Mitarbeiterinnen
Kira Kopytziok und Maike Biermann fiir ihr aufergewdhnliches

Engagement und wiinschen ihnen alles, alles Gute.

Lewe fir die Stadt Minster gemeinsam mit dem
Arbeitskreis Hospiz und Palliativ, dessen Mitglied wir
sind, die Charta zur Betreuung schwerst kranker und
sterbender Menschen in Deutschland unterschrie-
ben hat. Die Charta formuliert Aufgaben, Ziele und
Handlungsbedarfe, um die Betreuung betroffener
Menschen in Deutschland zu verbessern. Ein deut-
liches Zeichen der Solidaritat, sich fiir die Belange
von schwer kranken und sterbenden Menschen ein-
zusetzen.

Fiir die Konigskinder
Katrin Beerwerth



Liebe Sina, toll, dass Du Dich als
Bandenchefin der Griinen Bande
dazu bereit erkldrt hast, mit mir
das Interview zu fiihren. Magst Du
Dich einmal vorstellen?

Ich bin Sina, 18 Jahre alt und habe
spinale Muskelatrophie (seltener
Muskelschwund). Daher bendétige
ich auch einen E-Rolli. Ich habe
noch eine jingere Schwester.
Amelie ist 13 Jahre alt. Ich besu-
che die Stephen-Hawking-Schule
in Neckargemiind und gehe dort
auf die Wirtschaftsschule mit dem
Ziel, in 2 Jahren die mittlere Reife
zu erlangen. Ich bin die Banden-
chefin 2017/18 und die Griinderin
der Griinen Bande.

Nun sind die Leser bestimmt neu-
gierig, was es mit der Griinen Ban-
de auf sich hat. Wer oder was ist
die Griine Bande?

Die Griine Bande ist ein Club fir
schwerkranke Jugendliche wie
mich, fiir deren Freunde und Ge-
schwister. Wir sind bis jetzt unge-
fahr 40 Mitglieder aus ganz
Deutschland und sogar ein Mit-
glied aus Osterreich, die mit viel

Freude an unseren Projekten ar-
beiten. Und natiirlich werden es
standig mehr Mitglieder, denn wir
sind ja noch ein sehr junger Club
und wir arbeiten daran, dass po-
tentielle zukiinftige Mitglieder
erst einmal wissen, dass es uns
Uberhaupt gibt.

Wie kam es denn zu der Griindung
der Griinen Bande?

Ich habe mich mit Sabine Kraft,
der Chefin des Bundesverband
Kinderhospiz (BVKH) unterhalten
und ihr erzahlt, dass es mich
nervt, wenn standig die Eltern und
andere Uber/flr uns sprechen und
wir nicht selber zu Wort kommen.
Deswegen haben wir zusammen
mit der lieben Unterstiitzung von
Aktion Kindertraum die Griine
Bande ins Leben rufen kénnen.

Was gibt es fiir Aktionen, Treffen
und Projekte?

Wir treffen uns einmal im Jahr zu
unserem Jahrestreffen, wo wir
dann unsere neuen Projekte und
Aktionen planen und gestalten.
Letztes Jahr waren wir z. B. in

Koln, hatten verschiedene Work-
shops und haben dort unter ande-
rem auch unseren ersten
gemeinsamen Song zusammen
mit Robin Eichinger und Ela Quer-
feld geschrieben. Den haben wir
dann dieses Jahr im Februar in ei-
nem professionellen Tonstudio in
Karlsruhe aufgenommen, was uns
allen sehr, sehr viel SpaR gemacht
hat! Darliber hinaus gibt es auch
immer wieder regionale Aktionen.
So haben wir im August 2018 in
meiner Heimatstadt Heidelberg
den ,,Griine-Bande-Lauf“ (in An-
lehnung an den ,Kinder-Lebens-
Lauf” des BVKH) gestartet. Hier
wurde aus dem Stadtzentrum Hei-
delbergs unsere eigene ,Grline-
Bande-Angel-Fackel“ zundchst mit
Inlinern nach Hockenheim und
anschlieRend von Hockenheim mit
einer Cessna durch die Luft nach
Karlsruhe gebracht. Dort wurde
unsere Fackel zusammen mit der
des ,Kinder-Lebens-Lauf” im Rah-
men eines Gottesdienstes geseg-
net.

Wenn nun jemand dies liest und
bei Euch mitmachen méchte, was
muss er oder sie tun?



Unser Anmeldeformular findet
man auf unserer Homepage
(www.gruene-bande.de) und man
kann uns auch auf Facebook und
Instagram gerne kontaktieren. Um
Mitglied werden zu kdnnen, muss
man mindestens 14 Jahre alt sein
und entweder selbst schwer er-
krankt sein oder ein Geschwister-
kind/Freund eines schwer
erkrankten Jugendlichen sein. Die
Mitgliedschaft ist Gbrigens vollig
kostenlos fir die Mitglieder.

Wie geht es weiter mit der Griinen
Bande?

Ich werde im Sommer meinen
Posten als Bandenchefin abgeben
und dafir Gbernimmt Nina den
Posten. Wir haben das so festge-
legt, dass es jedes Jahr eine neue
Bandenchefin/einen neuen Ban-
denchef geben soll, damit hier-

Qo
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durch immer ein frischer Wind
weht und auch neue Ideen entwi-
ckelt werden. Natirlich werde ich
aber weiterhin als Mitglied in der
Griinen Bande bleiben. Nina wird
dann gemeinsam mit den Mitglie-
dern neue Projekte planen.

Auf der Homepage habe ich gese-
hen, dass Du sogar schon bei
"Menschen - das Magazin" im ZDF
aufgetreten bist und somit Deine
Botschaft einem grofsen Publikum
mitteilen konntest. Was ist Deine
Botschaft an unsere Gesellschaft?
Was wiinschst Du Dir flir lebens-
verktirzend erkrankte Kinder, Ju-
gendliche und junge Erwachsene?

Meine Botschaft und mein
Wunsch ist es, dass wir alle gleich
respektiert und akzeptiert wer-
den, denn wir sind genauso wie
alle anderen ganz normale Men-

schen und méchten auch nur un-
ser Leben so leben, wie wir es uns
vorstellen! Ohne dass sich uns je-
mand querstellt! AuBerdem ist es
mir wichtig darauf aufmerksam zu
machen, dass es ja nicht nur uns
,Betroffene” gibt sondern auch
noch unsere Familien, und da
ganz speziell unsere Geschwister.
Denn die missen ganz oft ihre ei-
genen Interessen und Wiinsche
zurtckstellen, weil unsere Betreu-
ung und Pflege sehr viel Zeit und
Raum beansprucht. Unsere Ge-
schwister kommen dadurch oft zu
kurz.

Liebe Sina, ich danke Dir herzlich,
dass Du Dir die Zeit genommen
hast meine Fragen zu beantworten
und ich wiinsche Dir weiterhin viel
Erfolg mit der Griinen Bande!




10

Michele Stasthmann und die Kénignkinde

... das ist schon eine
langere Geschichte

Schon seit 6,5 Jahren geht die Bekannt-
schaft nun schon. Immer wieder tber-
rascht sie uns mit ihren Geschichten und
kreativen Ideen. Wir haben Michelle zu
einem Interview geladen um zu horen,
was ihre Wiinsche und Gedanken zu ih-
rem Leben sind. lhre ehrenamtliche Be-
gleiterin Elke Bodin flhrte das Interview.

Wenn Du eine bertihmte Persén-
lichkeit — egal ob lebendig oder tot
— treffen diirftest: Wer wdre es?
Und warum?

Ich wiirde gerne Diana treffen, da
sie eine Prinzessin war und sich
fir die Menschen eingesetzt hat.
Und ich wirde sie natdrlich fra-
gen, wie sie es geschafft hat sich
aus dem ganzen Volk einen Prin-
zen zu angeln. Sie war ja eine
ganz normale Person. Ich hatte
namlich auch gerne einen Prin-
zen.

Wenn Du eine Sache auf der Welt
verdndern diirftest, was wdre das?

Ich wiirde mein Leben andern.
Das heiBt, ich wirde das Wetter
andern und ich wiirde dndern,
dass ich wieder laufen kann und
schreiben kann. So brauche ich ja
immer jemanden, dem ich die Ge-
schichte erzahle und der sie fiir
mich aufschreibt, da muss ich
mich sehr bei konzentrieren. Beim
Wetter mag ich es am liebsten,
wenn es kihl ist. Gestern war es
so schwiil, das vertrag ich nicht
gut. Und ich wiinsche mir wieder
eine Freundin. In der Schule hatte
ich eine, mit der konnte ich Ge-

heimnisse teilen. Das fehlt mir in
der Werkstatt total.

Flir welche drei Dinge in Deinem
Leben bist Du am dankbarsten?

Ich bin fir mein Gehirn dankbar,
flr meine Kunst und fiir meine
Hartnackigkeit.

Was meinst Du damit, dass Du fiir
Dein Gehirn dankbar bist?

Ich konnte ja friither sehen und
kann mich noch an die Sachen er-
innern und wenn ich dann male
und Mama sage, sie soll mir dun-
kelrot geben, dann weil’ ich wie
das aussieht. Oder wenn jemand
zu mir sagt. ,Michelle, da steht
ein Aquarium mit orangenen Fi-
schen”, dann kann ich mir das
vorstellen. Oder: ,Michelle, wir
sind auf einer Blumenwiese und
ich sehe einen Zitronenfalter”,
dann weiR ich, wie schon der ist.

Ich denke auch an Deine Phanta-
sie, die es Dir ermdglicht Ge-
schichten und Gedichte
auszudenken.

Stimmt! Und Rechnen kann ich
auch.

Und was hat es mit Deiner Hart-_
ndckigkeit auf sich? '

Vielleicht ist auch kampferisch
das richtige Wort. ICH will etwas
und dann bleib ich auch bei mei-
ner Meinung. Wenn ich etwas
will, dann will ich das. SchlieRlich
bin ich Prinzessin Phillipa von Ha-
genstein (wir berichteten in der
letzten Ausgabe).

Welches war das schénste Kompli-
ment, das Dir jemand einmal ge-
macht hat?

Keine Ahnung ... Ich krieg so viele
Komplimente jeden Tag zu hoéren,
da weil} ich grad gar nichts.

Auf was kénntest Du in Deinem
Leben nicht verzichten?

Auf meine Familie, auf meine Oh-
ren und auf mein Gehirn.

Was war friiher Dein liebstes Fach
in der Schule?

Hmm... kann ich gar nicht sagen,
... Ich mag Deutsch, Mathe, Kunst
und Sachunterricht ganz gerne.
Ich hore auch sehr gerne Sach-
CDs, z. B. Uber die Natur oder



Meine Wiinsch

Meine Wtiinsche
Kommen vom Herzen

e

Ich seh sie stark vor meinen Augen und vor

meinem Blick.

Doch trotzdem kann ich sie nicht

erreichen.

Aber ich wiinsche sie mir so!
Jemanden an meiner Seite
Der mit mir ein Team bildet.
Wie Anna, meine Schwester.

Wir halten immer zusammen

Das finde ich sehr schén.

Schamanen, da lerne ich vieles.
Wenn Du drei Winsche frei hat-
test: Welche wdren es?

Se—

Laufen koénnen, kérperlich gesund
sein und eine Kabine, in die ich
schliipfen kénnte, um mich in ei-
ne andere Person verwandeln zu
koénnen. Ich wiirde morgens gerne
langer schlafen und erst aufste-
hen, wann ich es will. Morgens
muss ich ja frih fertig sein, weil
ich fir die Werkstatt abgeholt
werde. Das mag ich gar nicht.

Und in welche Person wiirdest Du
Dich gerne verwandeln?

In Bibi Blocksberg. Die kann hexen
und ich bin einfach ein groRer Fan
von ihr. Ein bisschen ist mein Le-
ben so wie ihres. Bibi sieht ja auch
vieles, was man auf den ersten
Blick nicht sieht. Und das tue ich
auch. Wer mein Buch ,,Prinzessin
Phillipa von Hagenstein“ kennt,
der weil Bescheid. AuRerdem fin-
de ich Krauter auch toll und
sammle sie gerne so wie Bibi und
sie mag Tiere, so wie ich auch.

Was wiirdest Du tun, wenn Du un-
endlich viel Geld hdttest?

Ich wiirde Elke einladen mit mir in
einem Schloss auf Norderney Ur-
laub zu machen.

- Was ist Dein ndchstes Projekt, das
Du vorhast?

= _Ich habe:\ﬂele Projekte vor.

(Uberlegt) Was mit Kunst! Ach ja,
ein Buch mit Gedichten und Bil-
dern von mir.

Wie behandelst Du Menschen, die
dich ohne Grund drgern.

Ich arger zurick. Ich lass mir ja nix
gefallen.

Was ist das Wichtigste, das man
Uber Dich wissen sollte?

Dass ich weder bléd noch dumm
bin und dass ich ganz schon viel
schon erreicht habe. Ach, und
dass ich nicht blind bin ... Ich sehe
Ubernatiirliches. Das sehe ich.

Was ist Deine gréfste Angst im Le-
ben?

Es gibt immer wieder Angste und
ich weild nicht warum die kom-
men? Aber groRte Angst — keine
Ahnung. Angst macht mir z. B.

- o™

Anna., g,eeie(’)te Schusenter

die morgendliche Fahrt in die
Werkstatt, der Weg ist so bucke-
lig, da habe ich Angst, dass mein
Kopf zu sehr hin und her hipft.
Ich hére dann eine CD und versu-
che mich abzulenken, aber es ist
jeden Morgen eine Herausforde-
rung. Ich habe auch Zukunfts-
angste, wie wird meine Zukunft
weitergehen? In der Werkstatt ist
es oft laut. Ab und zu wiirde ich
dort gerne an einem geheimen
Ort abtauchen und ganz flir mich
alleine sein, wo ich ganz in Ruhe
Geschichten schreiben lassen
kann.

Fdllt Dir noch eine Frage ein, die
spannend wdre?

Warte mal, muss ich kurz tberle-
gen ... Ja, z. B. wie ich zu meinen
Interessen gekommen bin. ...
Also, ich hab nachgedacht und
viel von meiner Familie gelernt.
Die haben mir den Weg gezeigt
und meine Talente geférdert.

Liebe Michelle, Danke, dass Du Dir
Zeit fiir das Interview genommen
hast und den Lesern einen Einblick
in Dein Leben gegeben hast.

-
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—San
Schopen

Genchwinterr im Febun

Deutscher Kinderhospizverein e. V.

von Sandra Schopen

Die Begleitung von Geschwistern,
deren Schwester oder Bruder le-
bensverkiirzend erkrankt bzw. ge-
storben ist, hat eine lange
Tradition im Deutschen Kinder-
hospizverein e. V. Im Jahr 2015
wurde die Stelle ,,Ansprechpart-
nerin flr Geschwister” aufgrund
des Wunsches von Geschwistern,
eine direkte Ansprechperson fir
ihre Belange zu haben, etabliert.
Die Namensgebung ,Ansprech-
partnerin fir Geschwister” ist
kein Zufall, sondern Ausdruck der
Haltung des Vereins. Wir mochten

ansprechbar fiir die Geschwister
sein und sehen uns auf Augenho-
he mit ihnen. Wir sehen die Ge-
schwister als Experten fir ihr
eigenes Leben und unsere Rolle
als die der Begleitenden - mit
fachlichem Wissen - an. Ich bin
dankbar und froh, dass ich diese
Stelle besetzen darf und méchte
mich kurz vorstellen. Mein Name
ist Sandra Schopen, ich bin Di-
plom Sozialpdadagogin und seit 13
Jahren fur den Deutschen Kinder-
hospizverein e. V. tatig. Mir ist es
ein grolles Anliegen, die Ge-
schwister einzubinden, denn nur
so kann ich meine Arbeit gut ma-

chen. Hier mochte ich einige Bei-
spiele nennen:

Die Einheit ,,Geschwister”, die im
Befahigungskurs flir ehrenamt-
liche KinderhospizmitarbeiterIn-
nen durchgefihrt wird, wurde
inhaltlich mit Geschwistern abge-
stimmt.

Diese Einheit und weitere Refe-
rententatigkeiten werden i. d. R.
gemeinsam mit Geschwistern ab-
gehalten. Ihre Einblicke sind uner-
setzlich und neben dem ,,Fach-
wissen” elementar.

Geschwister machen Themenvor-
schlage fir Geschwisterwochen-
enden, planen diese mit und sind



an der Reflexion beteiligt.
Geschwister bringen Ideen ein,
wie die des Geschwisternetzwer-
kes, welches Annika und Lisa
oben rechts beschreiben.

Durch all das versuchen wir si-
cherzustellen, dass Geschwister
selber zu Wort kommen und nicht
stigmatisiert werden, wie es in
der Vergangenheit haufig der Fall
war. Darauf immer wieder ein Au-
genmerk zu haben, ist eine mei-
ner zentralen Aufgaben als An-
sprechpartnerin fiir Geschwister

Geschwisternetzwerk

von Annika Maiwald

Auf eigenen Wunsch der Geschwister haben wir in diesem
Jahr das bundesweite Projekt ,Geschwister fiir Geschwis-
ter” unter dem Dach des Deutschen Kinderhospizverein

e. V. ins Leben gerufen. Das Ziel ist es, Geschwistern in ganz
Deutschland den Kontakt miteinander zu ermdoglichen.
,Uns Geschwistern geht es in gewisser Hinsicht ahnlich: Wir
haben einen Bruder oder Schwester, die lebensverkirzend
erkrankt oder bereits gestorben ist. Andere, die nicht in
dieser Situation sind, verstehen unsere Gedanken und Pro-
bleme oft nicht so gut. Der Austausch mit anderen Ge-
schwistern in gleicher Lebenssituation ist deshalb umso
wichtiger.”, beschreiben Lisa Schneider und Annika Mai-
wald, deren Geschwister beide gestorben sind, ihre Situati-
on. ,Es braucht jemanden, mit dem man sich auf Augen-
hohe austauschen kann, der diese Erfahrungen selber kennt
und einen so leichter verstehen kann. Manchmal werden
auch einfach Menschen bendtigt, die ein offenes Ohr ha-
ben.”, so Annika Maiwald weiter.

Geschwister in unserem Verein haben nun per ,Steckbrief”
die Moglichkeit, vertraulich Gber Sandra Schopen unterein-
ander schnell und unkompliziert in Kontakt zu treten.

So soll gemeinsam das Geschwisternetzwerk weiter wach-
sen. Kontakte konnen geknlipft werden, um sich gegensei-
tig zu helfen und zu unterstiitzen. Geschwister bleiben
Geschwister — ein Leben lang und liber den Tod eines Ge-

schwisters hinaus! Daher spielt das Alter eine untergeord-
nete Rolle, denn alle Geschwister, die den Austausch
suchen, sollen diesen auch ermoglicht bekommen. Wer
mitmachen mochte, der meldet sich gerne bei Sandra Scho-

pen.

Annika Maiwald, 19 Jahre

ihre Schwester Kerstin ist bereits gestorben

im Deutschen Kinderhospizverein.

Dabei ist es mir wichtig, Ge-
schwister jeden Alters anzuspre-
chen, so auch die erwachsenen
Geschwister, denn Geschwister
bleibt man ein Leben lang.

Eine weitere zentrale Aufgabe fiir
mich ist es, Geschwister unmittel-
bar zu begleiten, wenn sie es
winschen. Es besteht fiir sie die
Moglichkeit, mich tGber diverse
Wege (WhatsApp, Facebook,
E-Mail, Telefon) zu erreichen. Es
gibt einmalige Kontakte zu Ge-
schwistern, in denen ich ihnen

Netzwerkpartner vor Ort oder an-
dere Geschwister zum Austausch
nenne oder aber Geschwister, mit
denen ich im regelméaRigen Aus-
tausch stehe. Da sich Geschwister
aus dem gesamten Bundesgebiet
an mich wenden kénnen, finden
die Beratungen in der Regel tele-
fonisch statt. Oft beginnen die
Gesprache mit Aussagen wie die-
ser: , Keiner versteht meine Le-
benssituation. Ich komme mir vor,
wie auf einem anderen Stern.”
Die Geschwister sind dann sehr
froh, wenn ich aus Kontakten zu
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anderen Geschwistern berichten kann. Aus einer Be-
gleitung mochte ich an dieser Stelle berichten. Eine
14-Jahrige hatte den Eindruck, sie misse mit ihren
Eltern regelmaRig an das Grab ihrer gestorbenen
Schwester gehen. Als ich ihr sagen konnte, dass an-
dere Geschwister diesen Zwiespalt ebenfalls hatten,
ihn offen mit den Eltern angesprochen und damit
gute Erfahrungen gemacht haben, hat sie das Ge-
sprach mit ihren Eltern gesucht und war ganz er-
leichtert, dass diese eine solche Erwartung von ihr
gar nicht hatten.

G

Dieses Beispiel zeigt, dass es manchmal nicht viel
braucht, damit Geschwister gestarkt ihre personli-
chen Herausforderungen angehen koénnen. Ich freue
mich auf den Kontakt zu Geschwistern, die weitere
Informationen zu meiner Arbeit haben mochten,
Kontakt zu anderen Geschwistern suchen und/oder
mitgestalten mochten.



Liebe Laura, magst Du unseren Le-
sern einmal Deine Familie vorstel-
len?

Ich bin eins von vier Kindern. Ich
habe zwei jlingere Bruder, Zwillin-
ge, und einen alteren Bruder, Ma-
teusz, 25 Jahre alt. Mateusz
wohnt nicht mehr zu Hause. Die
kleineren sind 15 Jahre alt. Ich bin
18 Jahre alt. Zur Familie gehéren
natirlich auch noch Mama und
Papa. Meine beiden kleinen Ge-
schwister sind Friihchen gewesen,
und der Max hatte am 3. Tag eine
schwere Gehirnblutung und ist
entsprechend geistig und korper-
lich schwer behindert.

Kannst Du Dich erinnern, wie die
Situation damals ftir Dich als Drei-
jdhrige war?

Komplikationen gab es ja schon
wahrend der Schwangerschaft,
Mama musste jeden zweiten Tag
ins UKM. Da hab ich schon mitbe-
kommen, dass da irgendetwas
nicht stimmt. Was dann der aus-
schlaggebende Faktor war, ich
durfte nach der Geburt nicht zu
den Zwillingen und durfte die bei-
den immer nur durch diese riesige

Glastir sehen. Ich hatte im Kin-
dergarten schon erlebt, wie es ist,
wenn Geschwister geboren wer-
den und mir als kleines Kind war
klar, irgendetwas ist da bei uns
anders. Kennenlernen konnte ich
sie dann erst als sie nach Hause
kamen und da kam ja auch erst
nur einer nach Hause.

Kannst Du Dich erinnern, wie Du
Dich gefiihlt hast?

Vielleicht hat auch gar keiner in
dieser schwierigen Situation daran
gedacht, Dir das zu erkldren.

Wahrscheinlich, die waren ja auch
alle mit Max und Filip beschaftigt.
Die waren ja auch zundchst selbst
Uberfordert in dieser Situation.

Wann wurde Dir klar, dass Max
schwer krank ist?

Sehr schnell, weil wir immer ge-
nau Uberlegt haben, wo wir hin
fahren konnen. Am Anfang haben
wir immer darauf geachtet, dass
es nicht zu laut und unruhig ist,
damit Max nicht starker krampft
(Max hat eine schwer einzustel-
lende Epilepsie) und mit dem im-
mer groRer werdenden Rollstuhl
musste ja auch das bedacht wer-
den. Von daher haben wir nie be-
sonders viele Ausfliige unter-
nommen und auch heute noch
gehen wir meist da spazieren, wo
wir wissen, dass es gut mit dem
Rolli klappt. Wir mussten halt im-
mer Rucksicht nehmen. Und wir
konnten und kénnen natirlich
wenig spontan unternehmen.

Wie sieht Dein Alltag aus? Bist Du
in der Pflege involviert?

Abends helfe ich Mama, Max ins
Bett zu bringen. Der ist ja mittler-
weile so grof3, dass Mama ihn
nicht mehr alleine heben kann.
Und morgens ist es hier natirlich
oft auch stressig, da Max ja auch
plnktlich fir die Schule fertig sein
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muss. Da kimmere ich mich auch
schon mal ums Frihstlick. Manch-
mal kimmere ich mich auch um
die Oma, damit Mama das nicht
auch noch machen muss (die pfle-
gebediirftige Oma lebt ebenfalls
im Haushalt der Familie). Von da-
her bin ich da schon eingebun-
den.

Wie erlebst Du das?

Manchmal ist es natirlich doof,
wenn man irgendwo nicht teil-
nehmen kann, weil man zu Hause
helfen muss, aber wenn ich neue
Leute kennenlerne und die dann
sagen, ,Mensch, wie schaffst Du
das denn”, dann muss ich sagen,
es ist ja normal fiir mich. Ich bin ja
damit grol} geworden. Es ist ja
keine Last fur mich, es ist einfach
vollig normal fur mich.

Kennst Du den Begriff ,,Schatten-
kinder“? Dieser wird manchmal
genutzt, um Geschwisterkinder zu
beschreiben. Wie findest Du den?

Ich finde den ganz, ganz seltsam.
Ich wiirde mich nicht so bezeich-
nen.

Ich finde den Begriff iberhaupt
nicht zutreffend!

Hast Du aus Deiner Lebenssituati-
on auch besondere Stdrken entwi-
ckelt?

Auf jeden Fall. Ich bin ja total fit in
der Pflege. Im Kinderhospiz wollte
schon ein kleines Madchen nur
von mir versorgt werden. Ich
glaube, dass ich sehr verantwor-
tungsvoll bin. Das ist eine grolRe
Starke von mir! So habe ich auch
eine Reitbeteiligung und trage da
viel Verantwortung.

Max hatte ja vor zwei Jahren eine
sehr schwierige Phase, in der ihr
Angst hattet, dass er versterben
wird? Wie gehst Du damit um?

Ich verdrange das. In so einer Si-
tuation ist Mama halt total einge-
bunden und ich versuche dann zu
unterstitzen. Wir sind dann alle
sehr gereizt. Er ist ja mein kleiner
Bruder und ich hab den ja total
lieb, das ist dann natdrlich
schwierig.

Sprecht Ihr Geschwister unterein-
ander lUber das Thema?

Mit Filip mache ich das nicht so
stark, aber mit Mateusz mach ich
das viel. Das ist ein super Ge-
sprachspartner. Mit meinen
Freunden ist es schwierig, die ver-
stehen das nicht. Die unterstiitzen
mich schon, aber eigentlich kann
nur Mateusz das wirklich nach-

vollziehen. Ich hab eine sehr enge
Bindung zu ihm. Er hat damals viel
aufgefangen fiir mich, er ist ja sie-
ben Jahre dlter als ich und das hat
uns sehr zusammengeschweift.

Hast Du eine Idee, wie Geschwister
unterstiitzt werden kénnen?

Ich finde das Thema muss noch
offentlicher werden. Eine Lehrerin
hat mich mal zu Max echt lange
ausgefragt, weil sie Gberhaupt
nichts zu diesem Thema wusste.
Manchmal werden wir in der
Stadt so komisch angeschaut.
Man konnte daran arbeiten, dass
Menschen aufgeklart werden und
dann nicht so komisch schauen.
Ich finde das gut, wenn Leute
mich fragen, finde es aber schade,
dass die so wenig wissen. Man
konnte doch auch in der Schule
ein soziales Fach anbieten. Da
wird so viel vermittelt, was man
nicht wirklich braucht, aber die
Dinge, auf die es wirklich an-
kommt, die sind kein Thema.

Wie ist denn Deine aktuelle Situa-
tion?

Ich stecke ja gerade im Abi. Ei-
gentlich wollte ich in den Sani-
tatsdienst, aber leider waren
meine 20 Bewerbungen erfolglos.
Meine Ansprechpartnerin bei der
Agentur fiir Arbeit hat lange mit
mir dartber gesprochen, ob ich
denn auch beruflich in den sozia-
len Bereich gehen méchte, wo
mich das doch schon meine Kind-



heit lang gepragt hat. Ich habe
dann dariiber noch einmal sehr
intensiv nachgedacht. Wenn ich
einen Beruf erlerne, bin ich hier ja
nicht automatisch raus. Ich méch-
te jetzt auch einfach mal was
Neues machen. Da ich ganz viel
mit Tieren mache, schaue ich ge-
rade in diese Richtung.

Dann hast Du es als positiv erlebt,
mit einem AufSenstehenden die Si-
tuation gemeinsam zu reflektie-
ren?

Auf jeden Fall.

Meinst Du, dass es sinnvoll ist,
dass Geschwisterkinder einen fes-
ten Ansprechpartner haben?

Unbedingt. Mateusz hatte als
Kind einen und das hat ihm richtig
gut getan. Filip ist ja auch einige
Zeit von Claudia (Familienbeglei-
terin bei den Konigskindern) un-
terstiitzt worden, und ich glaube,
das war auch gut. Ich selbst hatte
halt immer Mateusz. Ich finde
halt auch den Kontakt zu anderen
betroffenen Geschwistern wich-
tig, zu erfahren, wie die so mit der
Situation umgehen. In der Ge-
schwistergruppe bei Euch hab ich
mich schon ab und zu mit ande-
ren ausgetauscht und das war
gut.

Liebe Laura, ich danke Dir fiir das
Interview und driicke Dir die Dau-
men, dass Du bald einen passen-
den Ausbildungsplatz fiir Dich
findest!

A n einem Samstag im Monat stehen bei uns die Geschwis-
ter der erkrankten Kinder im Mittelpunkt. Dann trifft sich
die Geschwistergruppe der Konigskinder und unternimmt einen
gemeinsamen Ausflug. Begleitet werden die Treffen von Ehren-
amtlichen der Geschwistergruppe, die auch den Befahigungs-
kurs zur Familienbegleiterln absolviert haben. Das Treffen bietet
den Geschwistern die Moglichkeit, andere Kinder kennen zu ler-
nen, die ahnliche Erfahrungen machen. So kénnen sie sich tiber
ihre Situation austauschen, wenn sie dies mochten.

D as Programm fiir die Treffen wird gemeinsam mit den Kin-
dern gestaltet. So kdnnen die Kinder aus verschiedenen
Angeboten, wie beispielsweise Klettern, Minigolfen, ins Kino ge-
hen oder einem Besuch im Zoo oder auf dem Reiterhof, ihr eige-
nes Programm zusammenstellen. Die Geschwistergruppe findet
einmal im Monat an einem Samstag von 14:00 Uhr bis 17:00 Uhr
statt. Je nach Aktivitat konnen die Zeiten auch leicht variieren.

K inder, die aus zeitlichen oder organisatorischen Griinden
nicht die Moglichkeit haben zu den Treffen gebracht zu
werden, aber gerne an dem Angebot teilnehmen mdchten, kdn-
nen einen ehrenamtlichen Fahrdienst der Konigskinder in An-
spruch nehmen.

b "|~,|
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Beim Miittertreffen der Kénigskin-
der erzdhlte Marion Eich davon,
dass sie sich seit kurzem in der El-
tern- AG ,, Wohnformen“ des Dt.
Kinderhospizvereins engagiert. Da
in den letzten Monaten mehrere
Kinder aus unseren Begleitungen
von zu Hause aus in stationdre
Einrichtungen gezogen sind (auch
Marions Tochter Laura), fanden
wir gleich, dass dies ein wichtiges
Thema fiir unsere Zeitung ist und
wir verabredeten uns zu einem In-
terview. Bei meinem Hausbesuch
erfahre ich dann, dass Marion im
September an einer Elternklausur
des Dt. Kinderhospizvereins teilge-
nommen hat, bei der sich diese Ar-
beitsgemeinschaft gegriindet hat.
Schnell war ihr klar, dass sie sich
dort engagieren méchte. Und
schon sind wir mitten im Thema
und sie erkldrt mir, dass der Aus-
gangspunkt der ganzen Bemiihun-
gen die "Charta zur Betreuung
schwerst kranker und sterbender
Menschen in Deutschland" ist. In
der Charta werden in fiinf Leitst-
zen Aufgaben, Ziele und Hand-
lungsbedarfe beschrieben, um die
Betreuung schwerstkranker und
sterbender Menschen in Deutsch-

land zu verbessern. Ziel ist es, allen
betroffenen Menschen eine wiir-
devolle Begleitung am Lebensende
zu ermdglichen. Im Leitsatz 2 wird
das Thema Wohnformen unter
dem Punkt Bediirfnisse der Betrof-
fenen/Anforderungen an die Ver-
sorgungsstrukturen genannt.

Katrin Beerwerth sprach mit
Marion Eich

Was ist denn Eure Aufgabe als El-
tern-AG?

Es hat sich eine Gruppe unter-
schiedlicher Organisationen u. a.
mit dem Deutschen Kinderhospiz-
verein auf Bundesebene zusam-
mengeschlossen, um sich mit
diesem Thema auseinanderzuset-
zen. Da es ein wichtigeres Kriteri-
um ist, die Betroffenen selbst zu
Wort kommen zu lassen, hat sich
die Eltern-AG gebildet mit dem
Ziel, ihre Sichtweise in diese
Gruppe einflieen zu lassen und
als Arbeitsgrundlage zur Verfi-
gung zu stellen. Ein Vorteil unse-
rer Elterngruppe ist es, dass wir
Eltern in sehr unterschiedlichen
Beziligen leben und entsprechend

verschiedenste Bedurfnisse ha-
ben und unterschiedliche Impulse
geben kénnen. Manch einer von
uns beschaftigt sich gerade erst
mit dem Thema, manch einer hat
mit seinem Kind schon den Wech-
sel in eine stationare Einrichtung
erlebt und manch anderer hat so-
gar aus der Not heraus etwas Ei-
genes auf die Beine gestellt und
wurde Unternehmer. Einig waren
wir uns sofort bei dem Punkt, was
wir von so einer Einrichtung er-
warten. (Marion lacht)

Laura lebt ja nun schon seit eini-
gen Monaten in einer Einrichtung.
Wiirdest Du nach der intensiveren
Beschdftigung mit dem Thema
nun schon ganz anders an die Su-
che herangehen?

Ehrlicherweise habe ich das ge-
nommen, was ich bekommen ha-
be. Ich habe viel zu spat ange-
fangen mich mit dem Thema
auseinanderzusetzen.



So war ich einfach nur dankbar
relativ schnell einen Platz zu be-
kommen. Ich hatte einfach keine
Ressourcen intensiv zu suchen.
Mir war die Wohnortndhe ganz
wichtig und zum Gliick ist sie ja
auch gut untergebracht. Ich hatte
Gliick. Aber was passiert, wenn
sie zu alt ist fiir diese Einrichtung?
Was dann? Dann sieht es ja noch
schlimmer aus. Man hat ja gar
nicht damit gerechnet, dass die
lebensverkiirzend erkrankten Kin-
der so alt werden und nun fehlen
Strukturen. Ich nehme aber wabhr,
dass das Thema ein bisschen
mehr in den Fokus riickt. Gerade
habe ich eine Einladung von Lau-
ras Schule zu dem Thema bekom-
men. Das ist eigentlich auch noch
mehr mein Thema. Nach der Erar-
beitung dieser Handreichung
muss es weitergehen. Ich mdchte
mich engagieren, dass das Ange-
bot groRer wird. Es muss mehr
Platze fir unsere Kinder geben!

Was hat es mit dieser Handrei-

chung auf sich?

Diese Handreichung soll spater
Betroffenen, aber auch Institutio-
nen zur Verfligung gestellt wer-
den und ein roter Leitfaden bei
der Suche nach der richtigen
Wohnform und dann natdrlich
auch nach dem passenden Platz
sein. Wir haben uns bereits ganz
konkrete Gedanken gemacht: Wie
wirden wir die Handreichung
aufbauen? Welche Informationen
missten da drin sein? Was erwar-
ten wir von den Einrichtungen?
Wie ist die Finanzierung geregelt?
Wie ist Uberhaupt die personliche
Situation der Familie und was
muss bei der Wohnplatzsituation
besonders beriicksichtig werden?
Welche Ansprechpartner sind
wo? Wir haben bereits viele Fra-
gen in unterschiedlichen The-
menfeldern formuliert, die nun
auf Bundesebene diskutiert
werden.

Was sind Deine Erwartungen an
die Politik?

Wie schétzt Du Euren Erfolg ein?

Wir sind stolz, dass wir zumindest
schon mal ein kleines politisches
Echo gefunden haben. Ende Marz
hatten wir ein Treffen der AG in
dem Haus der Kinderhospizarbeit.
Die Bundesministerin Frau Dr.
Franziska Giffey war vor Ort und
nahm sich sehr viel Zeit fiir unser
Anliegen. Das hat Mut gemacht.

Ich driicke Euch fest die Daumen,
dass Eure Handreichung tatséch-
lich beschlossen wird und ein wirk-
sames Instrument flir lebensver-
kiirzend erkrankte Kinder, Jugend-
liche und junge Erwachsene wird!
Ich bin gespannt, was Du weiter-
hin berichten wirst.
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Tod - Kein Thema flr Kinder?

Zulassen - Erfahren - Teilen

Verlust und Trauer im Leben von Kindern und Jugendlichen. Anregungen fir die Praxis

Autoren: Klaus Wegleitner, Dirk Bliimke, Andreas Heller

von Kira Kopytziok

Flr Eltern, Erziehende, Lehrerinnen, Padagoginnen,
Jugendgruppenleiterinnen, Mitarbeiterinnen von
Hospiz- und Palliativdiensten

Das Buch setzt sich auf praktische Art und Weise mit
der Bearbeitung der Themen Leben, Sterben, Tod
und Trauer auseinander. In unserer Gesellschaft
werden Kinder oftmals intuitiv von den Themen
Sterben und Tod ferngehalten. Auch der Umgang
mit der Trauer von Kindern fallt vielen Personen
schwer. Kindergarten und Schulen kommen haufig
auf Hospizdienste zu und suchen Beratung fiir die
Bearbeitung dieser Themen mit Kindern und Ju-
gendlichen.

Aufgrund dieser Erfahrungen haben die Malteser
Hospizdienste ein mehrjahriges, deutschlandweites
Modellprojekt mit dem Titel: ,Gib mir'n kleines biss-
chen Sicherheit - Die Unsicherheiten des Lebens und
des Sterbens teilen” gestartet. In verschiedenen Le-
bens- und Sozialraumen von Kindern und Jugendli-
chen wurden Projekte durchgefiihrt und wurde sich
mit den Fragen des Lebens und des Sterbens ausein-
andergesetzt. All diese Projekte werden praxisnah
im Buch dargestellt und geben Anregungen fir die
Auseinandersetzung mit den Themen.

Das Buch bietet die Moglichkeit, praktische Metho-
den flir den Umgang und die Bearbeitung der The-
men des Lebens und des Sterbens kennenzulernen.
Es kann Eltern dabei unterstitzen, Ideen zu finden,
wie sie ihre Kinder in der Trauer begleiten konnen.
Besonders Padagoglinnen bietet es viele Anregungen
flr die praktische Auseinandersetzung in Kindergar-
ten oder Schulen.

Die beschriebenen Erfahrungsberichte machen
deutlich, dass Sterben und Tod durchaus Themen fur
Kinder und Jugendliche sind. Oftmals begegnen sie
den Themen mit einer natlrlichen, interessierten
Art und haben einen anderen Zugang zu den ver-
schiedenen Fragen des Lebens nach dem Tod. Das
Buch soll Impuls und Ermutigung sein, gemeinsam
mit Kindern und Jugendlichen ins Gesprach zu
kommen.

Klaus Wegleitner, Dirk Bldmie, Andreas Heller, Patrick Hafmacher [Hrsg.)
unber Mitarbest von Ganter kifuen, Ramona Bruhm, Beate Tomczak-van Doom

Tod-

Kein Thema fur Kinder?

Zulassen - Erfahren - Teilen
Verlust und Trauer im Leben von Kindern und
lugendlichen. Anregungen fiir die Praxis.
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Wie ist das mit dem Krebs?

Kinderbuch, empfohlenes Alter sechs bis acht Jahre

Autorin: Dr. Sarah Herlofsen

von Katrin Beerwerth

Die Autorin studierte Biologie und Philosophie. Sie
ist beruflich sowohl in der Lehre als auch in der For-
schung immer wieder in anderen Bezligen mit dem
Thema Krebs konfrontiert gewesen, so dass sie viel
Erfahrung und Fingerspitzengefiihl mitbringt, klei-
nen Menschen dieses Thema zu erklaren.

Das Buch ist so aufgebaut,
dass eine Kinderfrage nach
der anderen jeweils an-
schaulich, aber dennoch
auf den Punkt gebracht,
beantwortet wird. Die Fra-
gen sind eine Sammlung
aus Dr. Sarah Herlofsens
Begegnungen mit von
Krebs betroffenen Famili-
en. Die Themen umfassen
eine grolle Bandbreite, so
lernen wir etwas Uber die
Entstehung von Krebs, die
Behandlungsmoglichkeiten
und die Geflihlswelten von
Betroffenen und Angehori-
gen. Auch das mogliche
Sterben findet seinen
Platz.

Die Autorin richtet sich so-
wohl an krebserkrankte
Kinder als auch an Kinder,
deren Angehorige/r er-
krankt ist. Die Autorin ver-
steht es, wichtige Informationen zugleich sachlich
und einflihlsam anzusprechen. Die kindgerechten II-
lustrationen von Dagmar Geisel begleiten das Buch
liebevoll.

Abgerundet wird das Buch durch ein Nachwort fir
Eltern, welches viele wichtige Informationen be-
reithalt, wie Erwachsene Kinder begleiten kénnen.
Es ruft uns dazu auf, Kinder nicht auszugrenzen und
sie nicht ihren Geflihlen alleine zu Uberlassen, denn
es ist ein Trugschluss zu denken, dass Kinder - auch
wenn wir uns noch so sehr bemuihen - unsere sor-

Dr. Sarah Herlofsen
Dagmar Geisler

genvolle Geflihlswelt nicht spliren wirden. Mit ih-
nen ins Gesprach zu gehen und sie spiren zu lassen,
dass sie all ihre Fragen stellen und Gefiihle duRern
kénnen, starkt Kinder sich mit diesen Erfahrungen
konstruktiv auseinandersetzen zu kénnen.

Das Buch wird fur Kinder ab sechs Jahren empfoh-
len. Aber auch fir Er-
wachsene, die in
irgendeiner Art und
Weise Kinder bei die-
sem Thema begleiten,
finde ich es sehr wert-
voll, um sich fiir die Ge-
danken- und Gefihls-
welt der Kinder zu
sensibilisieren.

Betont werden kdnnte
meiner Meinung nach,
dass wir Erwachsene -
gerade bei dem Thema
Hoffnungsbilder - zu-
nachst den Kindern
Raum geben, ihre Vor-
stellungen zu duBern. In
unserem Bemihen un-
sere Kinder zu trosten,
bieten wir vielleicht vor-
schnell Bilder an, die
Kinderseelen auch angs-
tigen konnen. Dass der
verstorbene Mensch im
eigenen Herzen weiterleben wird oder vom Himmel
aus immer auf uns herabsieht, kann von Kindern
auch bedngstigend erlebt werden. Wichtig ist es,
sich der Sprache und der Vorstellungswelt des Kin-
des anzupassen. Insgesamt gefallt mir das Buch sehr
gut und ich empfehle es gerne.



Herzkosmos

Mein Leben zwischen den Extremen

Autorin: Claudia Henning

von Katrin Beerwerth

Herzstlick dieses Buches ist ein Blog, den die Autorin
zwischen Januar und September 2017 online
schrieb. In diesem Blog verarbeitete sie ihre Erleb-
nisse im Kinderherzzentrum Bad Oeynhausen.

Bei der U6 ihres Sohnes stellte man fest, dass Lucas
Klappe in der linken Herzkammer undicht ist. Zu-
nachst reichte eine medikamentdse Einstellung,
doch 2015 und 2016
wurde Luca operiert.
Bei der zweiten OP
gab es Komplikatio-
nen, die das Herz irre-
parabel schadigten,
so dass Luca an ein
Kunstherz angeschlos-

Urheherrechilich geschutrtes Material

CLAUDIA HENNIMG

HERZKOSMOS

Trennung Familienleben weitergestalten zu kénnen,
den Bridern Freirdume zu schaffen, in denen sie
weiterhin Geschwister sein konnten.

Und irgendwann kam endlich der Tag, an dem Luca
sein neues Herz bekam und eine kurze Zeit traumte
die Familie von einem ,normalen” Leben, aber lei-
der erlebte Luca eine Notfallsituation, von der sich
sein Herz nicht erholte
und an der er letztlich
verstarb. Lucas Mama
lasst uns in ihrem Blog
noch einen Monat lang
teilhaben, wie sie die
ersten Schritte nach
dem Tod ihres Kindes

sen und auf die Trans-
plantationsliste
genommen wurde.
Claudia Henning be-
schreibt in ihrem Blog
ihren Herzkosmos,
,das ist der Kosmos, d
in dem ich mit mei-

nem Sohn zwanzig

Monate lang lebte.

Ein Kosmos fern der

realen Welt ...ein Le-

ben zwischen Leben

und Tod. Und das je-

den Tag.”, denn durch

die Versorgung durch

das sogenannte Berlin

Heart musste Luca bis

zur Transplantation

stationar bleiben. Sei-

ne Mama blieb die ganze

Zeit bei ihm und wohnte im Elternhaus.

Die Mutter erzahlt offen, wie schwer es war einen
Weg zu finden, einen Alltag mit ihrem Sohn im Kran-
kenhaus leben zu kdnnen. Belastungen, Trauer,
Uberforderung, Miidigkeit, Angste, Sorgen, Wut,
Liebe, Ohnmacht und Hoffnung in einen Einklang zu
bringen, so dass sie fiir ihren Sohn da sein und die-
sen starken konnte. Sie erzahlt davon, wie die 4-
kopfige Familie es schaffte trotz der rdumlichen

MEIN LEBEMN ZWISCHEMN DEN EXTREMEN

mit ihrer Familie ver-
sucht zu gehen.
Die Autorin beschreibt
" sehr achtsam unter-
schiedlichste Begegnun-
gen aus dieser Zeit,
sodass es flir medizini-
sches Personal, Angeho-
rige und Freunde eine
Bereicherung ist, weil
wir erfahren, was Fami-
lien in dieser so schwie-
rigen Situation
brauchen. Anderen be-
troffenen Familien kann
es Mut machen zu le-
sen, wie Familie Hen-
ning mit schwierigen
Situationen umgegan-
gen ist und immer wie-
der eine offene, klare
und wertschatzende Kommunikation eingefordert
hat. Trotz all der Trauer wird das Buch getragen von
der Liebe zu Luca. Es ist ein schwerer Weg, den die
Familie gegangen ist und der vor ihr liegt, aber die
Liebe zueinander und die Offenheit und Ricksicht-
nahme aufeinander ist eine groRe Ressource dieser
Familie. Luca ist tot, doch sein Platz in dieser Familie
ist nach wie vor greifbar.
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Unsene Angefoote im Ubefick

Fir Familien

Fanuﬁznbegfeiﬁmg,
Wir begleiten zurzeit 50 Familien mit einem le-

bensverkiirzend erkrankten Kind in Minster und
einem Umkreis von 50 Kilometern.

914-Stunden. Rufdienst

Die Koordinatorinnen sind jederzeit fiir die ehren-
amtlichen Mitarbeiterlnnen und die Familien da.

rm%hmeztaee B eg@elﬁmg, /S ee@mg,e

Unsere Koordinatorinnen stehen fir schwierige
Gesprache zur Verfiigung und stellen bei Bedarf
den Kontakt zu weiteren Institutionen her. Unsere
ehemalige Mitarbeiterin Maike Biermann ist als
Seelsorgerin fir die Familien da.

Famifientreffen

All unsere Familien sind herzlich eingeladen, unse-
re vier Familientreffen im Jahr zu besuchen. Sams-
tagnachmittags bei Kaffee und Kuchen gibt es viel
Gelegenheit sich auszutauschen, wahrend die Kin-
der spielen.

Vritertneffen

Alle sechs Wochen treffen sich Vater in lockerer
Atmosphare, um gemeinsam Zeit zu verbringen.

Mittenfihotiich /Mittentreffen

Alle sechs Wochen friihstiicken unsere Mutter zu-
sammen und auch hier steht der Austausch im
Vordergrund. Unseren berufstatigen Mittern
bieten wir ein entsprechendes Angebot in den
Abendstunden.

Ge’)CM’)te“Lg,‘m{l{lE

Einmal im Monat, meist an einem Samstagnach-
mittag, unternehmen die Geschwister etwas
Besonderes.

Es ist moglich, sich unser behindertengerecht
ausgestattetes Auto auszuleihen.

Bichexei

Wir haben eine groRe Auswahl an Bilder- und
Kinderbiichern sowie an Fachliteratur.

W&%kﬁhnm /Seminae

Wir bieten regelmaRig Veranstaltungen zu Themen
an, welche die Familien interessieren.




Flr unsere Ehrenamtlichen

Wir bilden ehrenamtliche MitarbeiterInnen aus.

Zehn ehrenamtliche Mitarbeiterlnnen unterstiit-
zen uns tatkréftig in der Offentlichkeitsarbeit.

Diese Termine bieten die Moglichkeit des Austau-
sches zwischen Hauptamt und Ehrenamt. Natirlich
sind die Koordinatorinnen darlber hinaus immer
fir die Ehrenamtlichen ansprechbar.

Die Mitarbeiterlnnen der Geschwistergruppe und
die Familienbegleiterlnnen haben in diesen Grup-
pen die Moglichkeit zur Reflexion der ehrenamtli-
chen Arbeit.

Die Fortbildungsreihe beinhaltet freiwillige Ange-
bote flr unsere ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen
zur Vertiefung des Befahigungskursus.

Alle zwei Jahre ermitteln wir mit einer Fragebo-
generhebung die Zufriedenheit der Familien und
der Ehrenamtlichen.

Das Team der Konigskinder wachst stetig. Unser
Betriebsausflug oder der Neujahrsempfang sind
gute Gelegenheiten, sich auch innerhalb des
Ehrenamtes untereinander kennen zu lernen und
unser Dankeschon auszudriicken.

Weiteres

Auf StraRenfesten und bei ausgewahlten Aktionen
machen wir auf unsere Arbeit aufmerksam. Ein
Hohepunkt ist der Tag der Kinderhospizarbeit am
10. Februar eines jeden Jahres.

Die Koordinatorinnen sind immer mal wieder un-
terwegs um interessierte Menschen zum Thema
Kinder begegnen Trauer, Sterben und Tod fortzu-
bilden.

Uns Konigskindern ist es wichtig, uns mit anderen
Institutionen zu vernetzen. So sind wir in diversen
Arbeitskreisen vertreten. Auf Bundesebene sind
wir dem deutschen Kinderhospiverein und dem
Bundesverband Kinderhospiz angeschlossen.
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Ki_ders _jie

Auf den ersten Blick sehen die Bilder vielleicht gleich aus.
Findest Du die 7 Unterschiede?

scherzfrage

Was ist die richtige Form?
Das gerade Kurve.
Die gerade Kurve.
Der gerade Kurve.
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Dien & Dan

Am 15. Februar nahmen viele Wegbegleite-
rinnen Abschied von unserer langjahrigen Ko-
ordinatorin Maike Biermann. Unser Ge-
schaftsflihrer Hubertus Foyer bedankte sich
herzlich fiir ihren langjahrigen Einsatz. Frau
Biermann wird die Koénigskinder weiterhin als
Referentin und Seelsorgerin unterstizten.

Der neue Befdhigungskurs ist am 24. Mai
gestartet. Wir feuen uns auf weitere
motivierte Familienbegleiterinnen.

Infoabend fiir alle, die
an einem Ehrenamt
bei den Kénigskindern
interessiert sind:

05.11.2019, 19:00 Uhr

um Anmeldung wird
gebeten

In der Stadtbiicherei Miinster und diesmal
auch in den Arkaden informierten unsere eh-
renamtlichen Mitarbeiterlnnen zum Tag der
Kinderhospizarbeit Anfang Februar. Ein tolles
Kinderprogramm rundete die Veranstaltung
ab.

Tag der offenen Tiir
bei den Kénigskindern
anldsslich des Patro-
natsfestes der Kirchen-
gemeinde St. Mauritz:

22.09. 2019
11:00 bis 15:00 Uhr
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Immer wieder erhalten wir Unterstiitzung durch Kaufleute an der Hammer Stral3e, wie hier "vom FaB:

und "Thiemann", die zum Beispiel am Tag der Kinderhospizarbeit mit den griinen Bandern auf die Aktion
aufmerksam machen.

Takko hilft e. V. unterstitzt Einrichtungen
u.nd Institutionen fiir Kinder und Jugendliche
direkt und unkompliziert mit Sach- und
Geldspenden, so auch die Kénigskinder.

0 kt des DRK-
inen Trodelmar
= elten Erlose wurden an

pendet.

Die durch : die
Neubeckum erzi

Knigskinder g3

or der Technologief'drde-

Das lnnovationslab

k Oberflache
5 ; i endeten - octer und das Netzwer
ey REWE—Marktendln :\32?\532 S-p— =5 - *‘ruvvngwl\/luns ee;en auf.das Versenden von
i € it by R e V. e : st £
Jsle i g R Weihnachtskarten und §p“€ndeten—5taxt~ SR ULt S

Kenlgskgesh dessen fur die Kénigskinder.

ik
W auch an alle Spenderinnen, die hier nicht aufgefilhrt sind.
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y fur Stimmung sorgten die Méhn
| - :: Everswinkel. Bei der Erstirmu
athauses sammelten sie fiir die

Bei seinem 1.000-km-Sponsorenlauf sammelte
Burkhard Tiehen fur jeden gelaufenen
Kilometer Spenden fir diekonigskindero . o —o -

S —

en{Altweiber) -
ng des

Kénigskinder.

Quartalsspenden an die Konigskinder vl

Schon zum 5. Mal
wurden die Mitglieder
des Sportparks Roxel
aktiv und unterstutzten
die Konigskinder mit
einem Winschebaum.

Der Kirchenchor Saerbeck veranstaltete
zusammen mit dem Kolping-Blasorchester
ein Benefiz-Konzert. Die Halfte der Erlose
ging an die Konigskinder.
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‘Kén@skméer

Ambulanter Hospizdienst
fir Kinder und Jupendliche

Konigskinder e. V.
Sankt-Mauritz-Freiheit 24
48145 Munster

Sehr geehrte Damen und Herren,
ich beantrage die Aufnahme in den Verein Konigskinder e. V.

In die Datenschutzbestimmungen der Konigskinder - einzusehen auf der Homepage
www.kinderhospiz-koenigskinder.de - willige ich ein.

Ort, Datum Unterschrift
Name Vorname
StraRe/Hausnummer PLZ/Ort
Telefon Mobil
Geburtstagsdatum E-Mail

Hiermit erteile ich dem Verein Konigskinder e. V. die Einzugserméachtigung tiber meinen jahrlichen
Mitgliedsbeitrag in Hohe von EUR (mind. 36 € jahrlich).
Bankverbindung

Name, Vorname (Kotoinhaber) Bank
IBAN PLZ/Ort
Ort, Datum Unterschrift

Auflosung Bilderratsel auf Seite 26

Veranderungen im zweiten Bild: das Cap des Hasen unten links ist dunkelblau, es fehlt ein Apfel im Baum, es fehlt
eine Blume auf der Wiese, beim Schlager fehlt der Ball, ein FuRball liegt auf der Wiese, eine rosa Blume taucht
vorne im Bild auf, die Brille des Hasen unten rechts ist gelb
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Die nachste Konigskinder-Ausgabe erscheint voraussichtlich im Dezember 20109.




