Malteser DINO InfoPost

Informationsschrift der Kinder- und Jugendhospizdienste

Liebe Mitglieder und Freunde,

»Arbeit in palliativen Netzwerken® lautet der Titel eines Ar-
tikels in dieser aktuellen Fassung der Dino InfoPost. Diese
Uberschrift steht fiir die gesamte Arbeit der Malteser Diens-
te fur Kinder, denn die umfassende Begleitung lebensver-
kiirzend erkrankter Kinder und deren Familien durch haupt-
und ehrenamtliche Mitarbeiter erfordert eine sehr gute
Vernetzung. Hand in Hand kooperieren wir deshalb mit
verschiedenen Berufsgruppen und Institutionen und haben
dabei ein gemeinsames Ziel vor Augen: Betroffenen Famili-
en auf ihrem oftmals schwierigen und kréftezehrenden Weg
multiprofessionelle und interdisziplindre Unterstiitzung an-
zubieten.

Leider gestaltet sich jedoch die Kosteniibernahme fiir unsere
Angebote zunehmend schwieriger. Hartnickige und lang-
wierige Verhandlungen mit den Krankenkassen nehmen viel
Zeit und Energie in Anspruch. Ein Umdenken ist dringend
erforderlich, denn hinter jedem Einzelfall verbergen sich
menschliche Schicksale. Wir setzen uns dafiir ein, dass dies
nicht in Vergessenheit gerit.

Es griiflen Sie herzlich

/ n %gg dic-feain o ss.

Sylvia-Maria Braunwarth

Markus Zobel Koordinatorin Kinder- und
Geschiftsfithrer Kinder- und Jugendhospizdienst
Jugendhospizdienst Giinzburg/Neu-Ulm/
Ostalb/Heidenheim Dillingen/Donau-Ries

Ausgabe Friihjahr/Sommer 2016

Hilfen und Grenzen in der Kinderhospizarbeit

Im offenen Dialog
Bedarf klaren und
Wege aufzeigen

Die ambulante Kinderhospizarbeit erfordert von den
ehren- und hauptamtlich titigen Begleitern ein hohes
MaB an psychischer Stabilitdt und Empathie. Im Span-
nungsfeld des eigenen Anspruchs und den Bediirfnis-
sen und Fragen der zu begleitenden Familien ist es fiir
die Hospizbegleiter nicht immer leicht, die Grenzen ih-
res Dienstes zu erkennen und entsprechend zu reagie-
ren.

Alle Plane plétzlich ,iiber den Haufen” geworfen

Die schwere und lebensverkiirzende Erkrankung und
schliefflich der Tod eines Kindes oder Elternteils stellt eine
betroffene Familie vor enorme Herausforderungen. Der All-
tag wird bestimmt von der Pflege und der Sorge um das er-
krankte Kind, den Partner/die Partnerin.

,Die Lebensgrundlage wird in diesen Familien vollkommen
verdndert. Alle Pline und Gewohnheiten werden quasi tiber
den Haufen geworfen®, erldutert der Dipl.-Sozialpadagoge
(FH), Kinder- und Jugendtrauerbegleiter und Koordinator
des Malteser Kinder- und Jugendhospizdienstes Ostalb und
Heidenheim, Georg Girtner. Vor allem die gesunden Kinder
leiden sehr unter dieser Situation, weil die Eltern keine Zeit
fiir sie haben. Der Alltag wird von der Pflege des erkrankten
Familienmitgliedes bestimmt und stellt eine enorme Belas-
tung dar. Hinzu kommen mitunter auch finanzielle Proble-
me, weil die Berufstitigkeit nur noch eingeschrinkt maoglich
ist. Dies fuhre oftmals zu erheblichen Spannungen in der
Familie, berichtet der Diplom-Sozialpidagoge aus Erfah-
rung. ,Eigene Ressourcen werden so lange ausgeschopft bis
sie erschopft sind,“ so Girtner. Dies wirke sich auch auf die
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Beziehung zwischen den Partnern oder zwischen den Eltern
und Kindern aus. Die Malteser Kinder- und Jugendhospiz-
dienste mochten Familien und den ihnen Nahestehenden
in dieser schwierigen Lebenssituation als Erginzung im Rah-
men einer psychosozialen Begleitung entlastend zur Seite
stehen. Die haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeiter/innen
bieten eine qualifizierte Begleitung an, die sich ab der Di-
agnosestellung individuell an den Wiinschen der Familien
orientiert. Ehrenamtliche Hospizbegleiter werden fiir diesen
Dienst in der Kinder- und Jugendhospizarbeit ausgebildet
und von geschulten Fachkriften angeleitet.

Dienst kein , grenzenloses Verstromen*

Das erste Gesprich ist ein wichtiger Baustein auf dem wei-
teren, gemeinsamen Weg. Dabei konnen die Ratsuchen-
den ihre Erwartungen formulieren. ,Allerdings kdnnen die
Hospizbegleiter nicht allen Anspriichen und Erwartungen
gerecht werden®, weill Girtner. Bereits in den Qualifikati-
onskursen wiirden die Ehrenamtlichen deshalb darauf vorbe-
reitet, dass ihr Dienst kein grenzenloses ,Verstromen® sein
konne, das alle Beteiligten gliicklich zuriick lasse. ,,Solche
Ansitze sind erfahrungsgemifl zum Scheitern verurteilt und
enden meist mit Enttiuschungen und Riickzug®, betont der
Dipl.-Sozialpadagoge.

Im Vordergrund der Kinder- und Jugendhospizarbeit steht
vielmehr die psychosoziale Begleitung der Familien. Die
Malteser schenken den erkrankten Kindern oder Jugendli-

Familie im Fokus

Der Kinder- und Jugendhospizdienst versteht sich als
Betreuungsangebot fiir lebensverkiirzt erkrankte und
trauernde Kinder und Jugendliche. Er ist Teil eines
Versorgungssystems, das seinen Fokus auf die Familie
richtet. Nicht zu den Aufgaben des Dienstes gehoren:

e Die grund- und behandlungsspflegerische
Versorgung eine schwerkanken Kindes

e Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung

e Psychologische Begleitung bei psychiatrischen
Erkrankungen oder psychischen Problemen
(etwa bei Ehe- oder Erziehungsproblemen)

e Haus- und Gartenarbeiten

Sind in diesen Bereichen Hilfen erforderlich, werden
die hauptamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
versuchen, Kontakte zu den entsprechenden Institutio-
nen, Behorden und Anlaufstellen zu vermitteln.

Hospizbegleiterinnen des Kinder- und Jugendhos-
pizdienstes unterstiitzen und begleiten sowohl
die schwerkranken Kinder als auch die gesunden
Geschwister und deren Eltern.

chen fursorgliche Zuneigung und Sicherheit, indem sie da
sind, aushalten und mittragen, spielen, vorlesen, zuhdren,
trosten und durch die Entlastung des engsten Familienkreises
Stirke und Zuversicht schenken. Die gesunden Geschwister
haben Gelegenheit, neben ihren Sorgen und Angsten auch
Freude zu erleben: die Hospizbegleiter kommen zu ihnen
nach Hause zum Spielen, Basteln und Vorlesen, unterneh-
men Ausfliige, helfen bei den Hausaufgaben und schenken
ihnen Zeit, Aufmerksamkeit und Zuwendung. Auch fir die
Eltern sind die Hospizbegleiter Ansprechpartner, Berater
und Begleiter. In begrenztem Umfang unterstiitzen sie bei
der Organisation des Alltags. Dadurch werden fur die belas-
teten Eltern Freiriume geschaffen, die sie dringend benéti-
gen, um selbst wieder zu Kriften zu kommen.

Probleme durch auBergewohnliche Belastung

Im Laufe einer Begleitung komme es immer wieder vor, dass
sich bereits vor der Erkrankung oder dem Tod des Familien-
mitglieds bestehende Defizite und Beziehungsprobleme in-
nerhalb der Familie durch die auflergewohnliche Belastung
verschirften, so Georg Girtner. Die Versorgung und Betreu-
ung der gesunden Kinder werde unter Umstinden vernach-
lissigt, was bei den Kindern zu Trotz- und Uberreaktionen
fuhren konne.

Wenn die Schulleistung bei einem Teenager plotzlich ab-
stiirzt, ein neunjdhriger Junge sich wieder einnisst oder eine
Dreizehnjihrige wiederholt die Schule schwinzt, sind die
Eltern in ihrer ohnehin belasteten Lebenslage tiberfordert.
Auch die ehrenamtlichen Hospizbegleiter konnen bei sol-
chen Schwierigkeiten nur sehr begrenzt helfen. ,Ehrenamt-
liche und Hauptamtliche in der ambulanten Kinder- und
Jugendhospizarbeit werden in den zu begleitenden Familien




oftmals mit Fragestellungen und Anliegen konfrontiert, de-
nen sie nicht entsprechen kdnnen und denen sie auch nicht
gewachsen sind“, sagt Georg Girtner. ,In dieser Situation ist
es wichtig, auch mal nein sagen zu kénnen, ohne sich dabei
schlecht zu fithlen.“ Der Hospizdienst miisse deshalb seine
eigenen Ziele und auch Grenzen zunichst formulieren und
festlegen. Klare Stukturen konnten die Zusammenarbeit mit

Dipl.-Sozialpadagoge
Georg Gartner

den betroffenen Familien erleichtern. Grundsitzlich sei die
Intervention in schwierigen Problemfillen den ehrenamtlich
titigen Hospizbegleiter nicht zuzumuten. Hier seien viel-
mehr die gut vernetzten, hauptamtlichen Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter des Malteser Kinder- und Jugendhospiz-
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~Sage nein und fiihle Dich wohl dabei"

- so lautete der Titel eines Vortrags im Kinderhospiz St.
Nikolaus in Bad Gronenbach. Meines Erachtens trifft
dieser Satz den Kern der Sache: Sage Nein und fiihle
Dich wohl dabei. Aber sorge auch dafiir, dass Dein Ge-
geniiber sich ebenfalls wohlfiihlen kann, weil es fiir ihn
trotzdem weitergeht. Hebe den Blick iiber den Teller-
rand und zeige den begleiteten Familien Maglichkeiten
und Lésungen auf. Sei konfliktfahig, denn wer nie Nein
sagt, wird irgendwann nicht mehr ernst genommen. Be-
sinne Dich auf Deine Starken: Hinzugehen, wo niemand
hingehen will, und deine Zeit zu verschenken.

Georg Gartner

dienstes gefragt: Sie setzen sich mit den Insitutionen, Behor-
den und Anlaufstellen in Verbindung, und vermitteln den
betroffenen Familien die entsprechenden Kontakte. Gart-
ner: ,,Die Familien und auch unsere Hospizbegleiter konnen
sich darauf verlassen, dass sie jede mogliche Unterstiitzung
bekommen und nicht allein gelassen werden.”

Arbeit in palliativen Netzwerken

Die Kinder- und Jugendhospizarbeit arbeitet in inter-
disziplindren, insbesondere palliativen Netzwerken. Sie
stellt den Familien individuell Kontakte und Informati-
onen zur Verfiigung.

Hospizarbeit ist ein Teil der Palliativversorgung
Die Kinder- und Jugendhospizarbeit ist ein Teil der Palli-
ativversorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen. Im Rahmen dessen verpflichtet sie sich, ¢
an dem Auf- und Ausbau von Netzwerken der -
Palliativversorgung mitzuwirken sowie die Ver-
sorgung in Abstimmung mit den Familien und
den relevanten Leistungserbringern, insbeson-
dere mit der allgemeinen und spezialisierten
Palliativversorgung fir Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsene, zu ermdglichen.

Begleiten und informieren
Innerhalb dieser Netzwerke liegt der Fokus auf
der Begleitung, Unterstiitzung und Entlastung

hungsweise lebensbedrohlich erkrankten Kinder, Jugendli-
chen und jungen Erwachsenen. Die Familien werden tiber
weiterflihrende (zum Beispiel therapeutische) Angebote
informiert, die ihnen auf Wunsch entsprechend vermittelt

werden.
Grafik: Fotolia
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Das Kinderhospiz St. Nikolaus in Bad Grénenbach

Fiir die ganze
Familie: Ein Haus
voller Leben

Das Kinderhospiz St. Nikolaus im Allgduer Bad Gro-
nenbach ist das erste und einzige Kinderhospiz im siid-
deutschen Raum. Es ist eine Anlauf- und Erholungs-
stdtte fiir Familien mit unheilbar und lebensverkiirzend
erkrankten Kindern und Jugendlichen.

Aufenthalt dient der Entlastung

Das Kinderhospiz Bad Gronenbach begleitet die gesamte
Familie im Leben, wihrend der Sterbephase und tiber den
Tod des erkrankten Kindes hinaus. Anders als in Hospizen
fir erwachsene Menschen werden die Familien bereits ab der
arztlichen Diagnosestellung eines unheilbaren und lebens-
verkiirzenden Krankheitsbildes begleitet.

Der Aufenthalt im Kinderhospiz
dient vor allem der Entlastung fiir
den hiufig iber viele Jahre erstre-
ckenden, schwierigen und an die
Grenzen der psychischen und phy-
sischen  Belastbarkeit fithrenden
Familienalltag. Das Kinderhospiz
bietet gleichzeitig acht Familien ein
Zuhause auf Zeit. Im Gegensatz zu Kurzzeitpflegeeinrich-
tungen schlieffit das Konzept die Aufnahme und die Beglei-
tung der gesamten Familie ein. Es erhebt den Anspruch auf
ressourcenorientierte Begleitung und Forderung sowohl der
erkrankten Kinder als auch deren gesunden Geschwisterkin-
der und Eltern. Dies kann besonders gut durch mehrfache
Aufenthalte im Kinderhospiz realisiert werden.

~~

KINDERHOSPIZ

T. NIKoLAVS

~Brauche ich ein Kinderbett oder eine Beerdigung?*

B. Propach ist Mutter der dreijahrigen Emilie, die an Triso-
mie 13 (Pitau Syndrom) leidet. Emilies Erkrankung wurde
bereits wihrend der Schwangerschaft diagnostiziert. Da-
durch wurde die Familie durch eine prinatale Beratungs-
stelle und direkt nach der Geburt von einem Palliativteam
begleitet.

svor der Geburt stand ich vor dem Zwiespalt: Brauche
ich ein Kinderbett oder eine Beerdigung?“, beschreibt B.
Propach. Doch die kleine Emilie war von Beginn an eine

Die kleine Emilie ist im Kinderhospiz
bestens versorgt. Fiir ihre Eltern ist die
Einrichtung eine wichtige Saule.

Kémpferin. Die erste Zeit war sehr schwierig. Die Sorge, dass
Emilie authort zu atmen und einfach ohne Vorankiindigung
stirbt, standen immer im Raum. ,Immer wenn ich einen
Kindernotarztwagen auf der Stralle gesehen habe, kamen
mir die Trinen“ figt die Mutter hinzu. Doch mittlerweile
ist Emilie stabil und in keiner lebensbedrohlichen akuten
Situation.

,Dank der professionellen irztlichen Begleitung und der gu-
ten sozialen Struktur, haben wir gelernt, unser Leben mit
Emilie gut zu organisieren. Unser Leben ist nun nicht mehr
so wie bislang gewohnt. Man muss lernen, Hilfen anzuneh-
men“ beschreibt B. Propach ihren Alltag.

Zuwendung, Zeit und Therapien

Das Kinderhospiz St. Nikolaus ist fiir die Familie deswegen
eine wichtige Sdule, um den anstrengenden Alltag mit Emi-
lie stemmen zu kdnnen. Sie war mit dem Kind bereits im St.
Nikolaus als es kaum ein Jahr alt war.




yEinmal wieder eine Nacht durchzuschlafen war tberle-
bensnotwendig®, so die Mutter. ,Gerade in den ersten zwei
Jahren ist Emilie stindig nachts aufgewacht und brauchte
Betreuung. Hier im Kinderhospiz fihlt sich Emilie extrem
wohl, sie bekommt sehr viel Zuwendung und Zeit, aber auch
die notwendigen Therapien.“ B. Propach schitzt vor allem,
dass man als Familie wieder die ,ganz normalen Sachen® un-
ternehmen kann, wie Fahrradfahren oder ins Schwimmbad
gehen. Gezielte Angebote im Kinderhospiz fiir die gesunden
Familienmitglieder, wie kreatives Arbeiten im Atelier oder
Ausfliige mit den Geschwistern, helfen den Familien, wieder
Kraft fiir den Alltag zu Hause zu schopfen.

Auch den Austausch mit anderen Eltern hilt sie fur sehr
wichtig, denn im Kinderhospiz kann offen tiber die Themen
Tod und Sterben von Kindern gesprochen werden. Das ist
im Bekanntenkreis hiufig sehr schwer. Die Eltern tauschen
sich iiber Gefiihle und Erfahrungen aber auch tber ganz
praktische Tipps des Alltags aus.

~Seelenbilder” beschreiben die Kinder

»Manchmal sind die Themen sehr schwer — doch gerade das
regt einen zum Nachdenken an und ich muss mir unweiger-
lich die Frage stellen: Wo stehe ich“ erkldrt B. Propach ihre
Erfahrungen.

Das Thema Trauer hat im Kinderhospiz viele Facetten - so
kann jede Familie eine Fahne flir ihr erkranktes Kind ni-
hen. Diese ,Seelenbilder” beschreiben mit ihren Motiven
und Farben das Kind. Sie bleiben im St. Nikolaus und wer-
den hiufig bei jedem Aufenthalt noch etwas erginzt. Nach

Familien erkrankter Kinder gestalten im Kinder-
hopsiz individuelle Fahnen, die im Erinnerungs-
garten ihren festen Platz bekommen.

Fotos: Kinderhospiz Bad Grénenbach

dem Versterben des Kindes kommt diese Fahne in den Er-
innerungsgarten des Kinderhospizes und behilt dort seinen
Platz. B. Propach hat bei ihrem ersten Aufenthalt noch keine
Fahne geniht — der Tod war ihr zu dieser Zeit dabei gefiihlt
zu nah und zu bedrohlich. Mittlerweile hat auch Emilie eine
wunderschone Fahne, die die Lebenslinie im Kinderhospiz
schmiickt. Stefanie Weis, Kinderhospiz Bad Grénenbach

Auch Malteser Kinder- und Jugendhospizdienste arbeiten eng mit Bad Grénenbacher Kinderhospiz zusammen

Viele Professionen unter einem Dach

Das Kinderhospiz-Team in Bad Gronenbach besteht aus 55
Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern, die sich auf 28 Vollzeit-
stellen verteilen. lhre Professionen decken verschiedene
Bereiche ab, wie beispielsweise die Gesundheits- und Kin-
derkrankenpflege, Padagogik, diverse therapeutische An-
gebote, Seelsorge und die Hauswirtschaft.

Auch viele geschulte Ehrenamtliche im Team

Die érztliche Begleitung durch qualifizierte Fachirzte fiir
Kinder- und Jugendheilkunde, mit Erfahrung auf dem Ge-
biet der padiatrischen Palliativmedizin, erfolgt auf Honor-
arbasis.

Dem hauptamtlichen Team stehen viele geschulte Ehren-
amtliche zur Seite. Unter dem Dach des Kinderhospiz im

Allgiu e.V., der fur die Finanzierung des Kinderhospizes St.
Nikolaus sorgt, befindet sich der Ambulante Kinderhospiz-
dienst fir Kinder und Jugendliche im Allgdu, der auch eh-
renamtliche Kinderhospizhelferinnen und -Helfer ausbildet.

Keine kostendeckende Finanzierung

Es gibt keine kostendeckende Finanzierung firr Kinderhospi-
ze in Deutschland. Die Kranken- und Pflegekassen iiberneh-
men einen Teil der Kosten fiir den Aufenthalt der unheilbar
erkrankten Kinder, jedoch fir nur 28 Tage im Jahr.

Die Aufenthalte der gesunden Familienmitglieder, also El-
tern und Geschwisterkinder, werden komplett durch den
Forderverein und seine Stiddeutsche Kinderhospiz-Stiftung
finanziert. Fiir den laufenden Betrieb ben6tigt das Kinder-
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Viele Professionen sind unter
dem Dach des Kinderhospiz
Bad Gronenbach versammelt.

FILMTIPP

hospiz eine jihrliche Summe in Hohe von etwa einer Milli-
on Euro. Dieses Geld wird durch Spenden und Fordermittel
aufgebracht.

Im Zuge eines integrativen und ganzheitlichen Versorgungs-
ansatzes kooperiert das Kinderhospiz St. Nikolaus eng mit
anderen ambulanten Kinderhospizdiensten, wie beispiels-
weise den Kinder- und Jugendhospizdiensten, dem Nachsor-
gezentrum ,Bunter Kreis e.V.“ (Augsburg und Allgiu) sowie
dem HOMe- Projekt des Interdiszipliniren Zentrum fiir Pal-
liativmedizin (IZP) in Miinchen und diversen ambulanten
Kinderkrankenpflegediensten. Mehr Information gibt es im
Internet: www.kinderhospiz-nikolaus.de.

Bewegend: Ein Sommer fiir Wenke

Wenke hat einen Hirntumor. Die 13-Jadhrige nennt ihn
Hugo. Weil der Name doof ist — und der Tumor ist
schlieBlich auch doof. Der Filmemacher Max Kronawi-
tter hat das lebenslustige Mddchen und dessen Fami-
lie monatelang mit der Kamera begleitet. Entstanden
ist ein bewegender Film, der ungeschminkt und doch
behutsam den Lebens- und Sterbeweg des Teenagers
dokumentiert.

Ein lebensfroher Teenager

»Wenn man immer negativ denkt, ist das nichts“, sagt Wen-
ke. Sie ist voller Hoffnung, nachdem sie deprimierende
zwolf Wochen lang in der Klinik gelegen hat. Doch ihre
Lebensfreude kehrt zuriick. Wenke ist ein frohliches Mad-
chen, sie singt gerne, lacht viel. Trotzdem hingt die Diagno-
se des unheilbaren Hirntumors wie eine dunkle Wolke tiber
der ganzen Familie. Das Familienleben verindert sich mit
dem Fortschreiten der Erkrankung. Die Geschwister und die
getrennt lebenden Eltern riicken zusammen. Es fillt allen
schwer zu begreifen, dass Wenke nur noch wenige Monate
zu leben hat. ,Die Vorstellung, dass sie einfach nicht mehr
da ist — das ist das Schlimmste. Das kann man gar nicht be-
nennen®, so die Mutter Simone.

Egal was kommt, es soll zu Hause passieren

Weitere Kontrolluntersuchungen im Krankenhaus lassen
alle Hoffnungen auf Heilung schwinden: Der Tumor hat
eine Tochtergeschwulst gebildet. Wenke schwankt zwischen
Aktionismus und volliger Lethargie. Und sie beschliefit:
Egal, was kommen wird, es soll zu Hause geschehen. Beglei-

tet wird sie von der Miinchner Palliativmedizinerin Monika
Fihrer. Sie hat das Projekt ,,Hospiz ohne Mauern“ (HOMe)
ins Leben gerufen, durch das lebensverkiirzend erkrankte
Kinder und Jugendliche zu Hause versorgt werden. Monika
Fihrer und das Palliativteam unterstiitzen die Familie, be-
gleiten sie medizinisch und psychologisch. Die 24 Stunden
Rufbereitschaft vermittelt den Betroffenen das Gefiihl, in
Krisensituationen nicht alleine zu sein. Wenke stirbt kurz
nach ihrem 14. Geburtstag. Zu Hause, im Beisein von den
Menschen, die ihr am nichsten sind.

,Ein Sommer fur Wenke“ ist ein Film, der unter die Haut
geht und lange nachwirkt. Eindringlich und klar verdeut-
licht er, wie wichtig die professionelle, ambulante palliative
Begleitung und Unterstiitzung von lebensverkiirzend er-
krankten Kindern und Jugendlichen und deren Familien ist.

https://www.youtube.com/watch?v=SDyGdFZNv3g
Angelika Wesner

Das HOMe- Projekt am Klinikum der Universitat
Miinchen méchte fiir Familien mit schwerstkranken
und sterbenden Kindern ein méglichst hohes MaRB an
Lebensqualitdt im hauslichen Umfeld wéhrend der letz-
ten Lebensphase erreichen. Ziel ist eine optimale me-

dizinische, pflegerische, psychosoziale und spirituelle
Betreuung vor Ort. Im Sommer 2016 wurde auBBerdem
das erste Kinderpalliativzentrum in Miinchen offiziell
eingeweiht.

http://www.home-muenchen.de/
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SAPV-Teams fiir Kinder und Jugendliche sind in Siiddeutschland im Einsatz

Bis zuletzt zu Hause gut versorgt

Sechs Jahre lang hat das Olgahospital mit den Kran-
kenkassen verhandelt. Im Januar endlich konnte die
Spezialisierte Ambulante Palliativ Versorgung (SAPV)
fiir Kinder und Jugendliche im Stuttgarter ,Olgéle*
starten. Unheilbar und lebensverkiirzend erkrankte
junge Patienten werden in Kooperation mit Kinder-
arzten, ambulanten Hospiz- und Kinderkrankenpfle-
gediensten vom Team rund um die Oberarztin Claudia
Blattmann zu Hause versorgt.

Kinder mdchten daheim sein bis zuletzt

»Wir sind uberwiltigt worden®, blickt die Palliativmedizi-
nerin, Claudia Blattmann, auf die vergangenen Monate
zuriick. Vor einem guten halben Jahr hat das Palliativ-Ca-
re-Team mit seiner Arbeit in der Region Stuttgart begonnen.
20 Kinder und Jugendliche vom Neugeborenen bis hin zum
jungen Erwachsenen werden seitdem von dem aus vier Pal-
liativmedizinern, sechs Kinderkrankenschwestern und einer
Sozialarbeiterin bestehenden Team in ihrem vertrauten fa-
milidren Umfeld betreut. ,Die Kinder wollen daheim sein®,
ist Claudia Blattmanns Erfahrung. Sie mochten auch zu
Hause und nicht in einer Klinik sterben.

Der Bedarf an Information und Begleitung ist bei den Famili-
en hoch. Jedes Kind mit einer unheilbaren, fortschreitenden
und lebensverkiirzenden Erkrankung hat einen gesetzlichen
Anspruch auf SAPV-Versorgung zu Hause, in Hospizen oder
andere Pflegeeinrichtungen.

»Eltern von schwerstkranken Kindern sind oft in groflen
Noten®, weify Claudia Blattmann. Die Familien durchleben
wihrend des Krankheitsverlaufs emotionale Hohen und Tie-
fen. Sie schwanken zwischen Hoffnung und Verzweiflung
und haben hiufig das Gefiihl, etwas falsch zu machen oder
nicht genug fir ihr Kind zu tun. Das Palliative-Care-Team
fur Kinder und Jugendliche versucht, die Eltern zu stirken,
indem es sie bei der medizinischen und pflegerischen Ver-
sorgung unterstiitzt, sie berdt und begleitet.

Angebot auf zwei Jahre beschrankt

Die Krankenkasse tibernimmt allerdings lediglich die Kos-
ten fur ein bis maximal zwei Quartale Versorgungszeit pro
Patient. Auflerdem ist das Angebot zunichst auf zwei Jahre
begrenzt.

» Wir kommep, wenn sich der Zustand des Kindes verschlech-
tert, so die Arztin. Rund um die Uhr an 365 Tagen im Jahr
sind die Fachkrifte in der Region Stuttgart im Einsatz. Die

Das Palliative-Care-Team im , Olgéle" unter-
stiitzt Eltern von unheilbar und lebensverkiir-
zend erkrankten Kindern. Bild: Fotolia

Eltern wissen, dass sie jederzeit anrufen diirfen, wenn sie
das Gefiihl haben, Hilfe zu benétigen. Mindestens einmal
in der Woche besucht das Team seine jungen Patienten zu
Hause - im Akutfall, wenn sich der Zustand verschlechtert
oder wenn das Lebensende naht, auch hiufiger. Dabei ko-
operiere man eng mit den ambulanten Kinderkrankenpfle-
ge- und Hospizdiensten und Kinderirzten, betont Claudia
Blattmann. ,Wir sind lediglich Teil eines Systems, das nur
funktionieren kann, weil es diese regionalen Partner gibt*“.

Fiinf Palliativ-Care-Teams im Land

Zwei Drittel der Patienten sind ehemalige Frithchen und
Kinder mit Fehlbildungen oder verschiedenen Syndromen.
Der Anteil der onkologischen Patienten liegt bei 20 Prozent,
die weiteren haben kardiologische Erkrankungen oder lei-
den unter den Folgen eines schweren Unfalls. Damit un-
terscheidet sich die Palliative-Care-Versorgung von Kindern
und Jugendlichen deutlich von den Erwachsenen, bei denen
90 Prozent Onkologiepatienten sind. Voraussichtlich 50
bis 100 Familien werden im Jahr vom Palliativ-Care-Team
betreut. Das Einzugsgebiet liegt rund 120 Kilometer rund
um Stuttgart. Vier weitere Teams sind in den Regionen Tu-
bingen, Freiburg, Ulm und ab Sommer auch Heidelberg/
Mannheim unterwegs.

Auch in Bayern gibt es bereits sechs SAPV-Teams, die in
Miinchen, Nirnberg/Erlangen, Amberg, Augsburg, Lands-
hut und Wiirzburg im Einsatz sind. Angelika Wesner
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Die Aufgaben der Kinderkrankenpflegedienste

Erfahrene Fachkrafte entlasten Eltern

e

Eltern, die vor der Entscheidung stehen, ihr schwer-
krankes Kind in die Hande eines Kinderkrankenpflege-
dienstes zu geben, fragen sich, welchen Vorteil diese
fremden Leute, die da plétzlich ins Haus kommen, fiir
sie eigentlich haben.

Es gibt viele Umstinde, die aus einem gesunden Kind einen
kranken kleinen Patienten machen. Manche Krankheiten
kommen plotzlich — durch einen Unfall etwa. Andere be-
ginnen schleichend, mit einem Stolpern und zunehmender
Schwiche, bis das Kind im Lauf der Zeit bettldgerig wird
und moglicherweise sogar beatmet werden muss.

Selbstlose elterliche Sorge

Ein lebensverkiirzend erkranktes Kind benotigt sehr viel
Betreuung, oft rund um die Uhr. Manchmal sorgen Eltern
in Absprache mit ihrer Kinderdrztin oder ihrem Kinderarzt
selbst fiir ihr geliebtes Kind. Aber so sehr die Familie sich
bemiiht, alles zu geben — 24 Stunden Pflege an 365 Tagen
des Jahres tiberfordern einfach. Die Nachtruhe ist gestort,
die dauernde Midigkeit wirkt sich aufs Berufsleben und die
Gesundheit aus und Freizeitaktivititen fallen aus. Auch das
Ehe- und Familienleben wird in Mitleidenschaft gezogen.

Wer bezahlt die Hilfe fiir ein krankes Kind?

An der Abrechnung der Fiirsorge fiir ein schwer-
krankes Kind und seine Familie sind die ver-
schiedensten Kostentrdger beteiligt. Dazu ge-
héren die Krankenkassen, die Pflegekasse, die
Jugenddmter oder das Sozialamt.

Die Grundlage der gesetzlichen Anspriiche auf
Hilfe bildet das zw6lfbandige Sozialgesetzbuch

(SGB 1—XII). Um keine berechtigten Anspriiche
der Betroffenen zu verschenken, muss sich die
Leitung eines Kinderkrankenpflegedienstes in
diesem Gesetzeswerk gut auskennen. So kann
sie neben offensichtlich notwendigen Leistun-
gen wie Grund- und Behandlungspflege fiir wei-
tere Unterstiitzung sorgen: Beispielsweise fiir
die Pflege bei Verhinderung der Eltern oder fiir
zusdtzliche Betreuungsleistungen nach SGB XI.

Die Versorgung |hres kranken Kinde y
den Kriften der Eltern. Die Malteser Kin d , 4
I/’ kenpflegedienste entlasten die Betroffenel

Sicherheit durch gut geschulte Fachkrafte

Um wenigstens fiir etwas Entlastung zu sorgen, konnen
diese Familien auf die Hilfe ambulanter Kinderkrankenpfle-
gedienste wie die Malteser Kinderkrankenpflege Ambulant
Intensiv oder die Malteser Kinderkrankenpflege Mobi-Ca-
re zuriickgreifen. Deren Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
kommen in Absprache mit der Familie und den behandeln-
den Arztinnen und Arzten in einem bestimmten Stunden-
umfang ins Haus und iibernehmen selbststindig die medizi-
nische Pflege und Betreuung des erkrankten Kindes.

Sie alle sind gut und fachgerecht ausgebildet. Sie sorgen sich
in Absprache mit den Eltern um die Grundpflege — das Wa-
schen, Lagern und die Versorgung mit Nahrung - und im
Rahmen der érztlichen Verordnung um die Behandlungs-
pflege, also fur alles medizinisch Notwendige. Dabei sind
sie geschult, gesundheitliche Krisen des Kindes, etwa durch
Schwankungen des Sauerstoff-Sittigungswertes oder bei Er-
brechen, medizinisch richtig einzuordnen.

Solche erfahrenen Fachkrifte nachts beim schwerkranken
Kind zu wissen, gibt vielen Eltern die Ruhe, einmal wieder
durchzuschlafen. Tagsiiber konnen sie ohne Sorge auch mal
linger die Wohnung verlassen, um Freunde zu besuchen,
sich ihren Hobbys zu widmen oder ganz einfach alltigliche
Dinge zu erledigen.

Forderung des erkrankten Kindes

Eltern lernen meist, mit medizinischen Geriten, wie sie etwa
zur kiinstlichen Beatmung nétig sind, umzugehen. Sie wis-
sen auch, die kleinen AufRerungen durch Mimik und Gestik,
die ein schwerstkrankes Kind noch tun kann, richtig zu deu-
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ten. Oft wissen oder glauben sie aber nicht, dass selbst ihr
krankes Kind noch lernen und sich weiterentwickeln kann.
Hier sind die Fachkrifte der ambulanten Kinderkranken-
pflegedienste geschult, neben der Pflege das kranke Kind im
Rahmen seiner Moglichkeiten bestméglich zu férdern. Die
Forderung der kranken Kinder umfasst auch die Begleitung
in den Kindergarten oder die Schule durch die Pflegefach-
krifte, um auch in diesem Setting die behandlungspflegeri-
schen Titigkeiten auflerhalb des Zuhauses sicherzustellen.

Hilfe im biirokratischen Dschungel
Kinderkrankenpflegedienste sind gut informiert dariiber,
welche Leistungen einem schwerstkranken Kind und seiner
Familie gesetzlich zustehen. Sie helfen betroffenen Familien,
sich im biirokratischen Dschungel zurechtzufinden und wis-
sen, wer die jeweiligen Ansprechpartner fiir die gesetzlichen
Leistungen sind. Zudem kennen sie ehrenamtliche Organisa-
tionen, die sich kostenlos um die Bediirfnisse und Note der
Familie des kranken Kindes kiimmern konnen. Eine solche
Unterstiitzung bietet weitere Entlastung.

Wenn das Ende naht

Bei einigen schwerstkranken Kindern besteht das Risiko,
dass die Krankheit todlich verlauft. Diese letzte Lebenspha-
se eines so jungen Menschen ist fur die Familie eine beson-
dere psychische Belastung. Auch in dieser Grenzsituation
konnen die Pflegefachkrifte der Malteser den Bedirftigen
stiitzend zur Seite stehen. Gleichzeitig wissen sie aus ihrer
Pflegepraxis um die neuen Probleme, die in diesen schweren

Geschulte Fachkrifte der Malteser

Kinderkrankenpflege kiimmern sich
auch um die individuelle Férderung

des erkrankten Kindes.

Momenten auftreten: Moglicherweise hat das Kind starke
Schmerzen, die gelindert werden miissen, kann keine Nah-
rung mehr zu sich nehmen, oder das Umlagern wird schwie-
rig. In dieser fiir die Eltern vollig neuen Situation kdnnen
die Pflegenden mit ihrem Erfahrungswissen dazu beitragen,
dass das Kind umsorgt in der heimischen Umgebung blei-

ben kann. Angela Stascheit M. A.
Autorin und Redakteurin, Miinchen

Unterschiedliche Zustandigkeiten

Eltern sehen, wie die Pflegefachkraft fiir ihr krankes
Kind sorgt, indem er oder sie es wascht oder umbet-
tet, ihm seine Arzneimittel gibt oder absaugt. Nicht
ganz einfach zu verstehen ist hierbei die rechtlich
formale Trennung von Grund- und Behandlungs-
pflege.

Diese liegt vor allem in der unterschiedlichen Zustindig-
keit der Bezahlung fiir diese Tatigkeiten: Die Kosten fiir
die Grundpflege bezuschusst die Pflegeversicherung. Fiir
Aufwendungen zur Behandlungspflege ist die Kranken-
kasse zustindig.

Die Grundpflege

Zur Grundpflege gehoren das Waschen und die Korper-
pflege des Kindes, seine Versorgung mit Nahrung oder
Fragen der Beweglichkeit wie die Lagerung oder das Um-

setzen in einen Rollstuhl. Das SGB XI versteht darunter
alle pflegerisch notwendigen Titigkeiten, die nicht geson-
dert drztlich verordnet werden. Die fiir die Grundpflege
entstehenden Kosten bezuschusst die Pflegeversicherung.
Hierbei setzt die Einordnung in die Pflegestufen fest, wel-
cher Bedarf fur das betroffene Kind angesetzt und abge-
rechnet werden darf.

Die Behandlungspflege

Art und Umfang der Behandlungspflege sind genau auf
das Krankheitsbild des kranken Kindes abgestimmt und
missen nach SGB V idrztlich verordnet werden. Zur Be-
handlungspflege gehoren beispielsweise die Medikamen-
tengabe, das Absaugen sowie die Uberwachung der kiinst-
lichen Beatmung und sonstiger Lebensfunktionen. Die
Kosten flir diese medizinisch-pflegerischen Titigkeiten
tibernimmt die Krankenkasse. Thr Umfang muss bereits
vor dem ersten Einsatz durch die jeweilige Krankenkasse
des Kindes genehmigt werden. Angela Stascheit
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Schwierigkeiten der Pflegedienste mit den Genehmigungsverfahren

Herausforderungen in der Praxis

Immer haufiger erleben Eltern, dass sich die anstehen-
de Entlassung ihres Kindes aus dem Krankenhaus ver-
z6gert oder die geplante pflegerische Unterstiitzung
fiir Zuhause unsicher ist. Dies liegt oft an einem zuneh-
menden Fachkraftemangel, aber auch an den Geneh-
migungsverfahren mit den Krankenkassen. Welche
Schwierigkeiten die Pflegedienste mit den Genehmi-
gungsverfahren haben kdnnen, davon berichtet Mar-
kus Zobel, der Geschiftsfiihrer der Malteser Dienste
fiir Kinder im Interview mit der Dino InfoPost.

Dino InfoPost: Herr Zobel, wie stellen sich fiir Sie die Ge-
setzgebung und die Genehmigungspraxis zwischen Pflege-
und Krankenkassen in der Praxis dar?

Markus Zobel: Prinzipiell halte ich die Gesetzgebung des
Sozialgesetzbuchs fiir gar nicht mal so schlecht. Unsere
Schwierigkeiten entstehen eher in der konkreten Anwen-
dung und Umsetzung.

Dino InfoPost: Kénnen Sie ein Beispiel nennen?

Markus Zobel: Wir miissen derzeit fiir jedes Kind vor dem
Beginn der Behandlungspflege den arztlich verordneten Um-
fang von der Krankenkasse des kranken Kindes genehmigen

Markus Zobel,
Geschiftsfiihrer der
Malteser Dienste
fiir Kinder

lassen und Preisvereinbarungen fir die Stundenverglitung
der Pflegetitigkeiten und die Fahrzeiten zum Kind verein-
baren. Das ist alles andere als Routine, denn in Deutschland
gibt es weit tiber hundert verschiedene Krankenkassen. Und
hier missen Sie erst einmal die Zustindigen erreichen und
mit ihnen zu einer Einigung kommen. Dies dauert in letzter
Zeit teilweise mehrere Monate oder gelingt gar nicht.

Dino InfoPost: Wie gehen Sie mit dieser Situation um?

Markus Zobel: Wir stecken natiirlich in einem Riesen-Di-
lemma. Als katholische Hilfsorganisation sind wir unserem

Ein schwerkrankes Kind braucht eine beson-
dere medizinische Versorgung. Doch das Ge-
nehmigungsverfahren stellt die Pflegedienste
immer wieder vor Herausforderungen.

Malteser-Grundsatz ,,Wahrung des Glaubens und Hilfe
den Bediirftigen“ verpflichtet, um so den Dienst an den
Armen und Kranken zu versehen. Auf der anderen Seite
missen wir mit den Krankenkassen verhandeln, um unsere
Angestellten angemessen fiir ihre gute Arbeit entlohnen
zu konnen. Ich kann nur immer wieder nachdriicklich an
die Krankenkassen appellieren, ziigig und partnerschaftlich
mit den Pflegediensten zu verhandeln. Schlieflich geht es
um menschliche Schicksale, und die ambulante Kinder-
krankenpflege bedarf aufgrund ihrer Besonderheiten einer
eigenen Betrachtung, die sich in ihrer Spezialisierung we-
sentlich von der weitaus bekannteren ambulanten Senio-
ren-Pflege unterscheidet.

Dino InfoPost: Wo erkennen Sie den grofiten Anderungs-
bedarf in der Gesetzgebung?

Markus Zobel: Innerhalb der Gesetzgebung miissen klare
Regelungen fiir das Verhandlungsverfahren gelten und vor
allem anerkannt und akzeptiert werden. Eine gute Kalku-
lation zur Ermittlung eines angemessenen Stundensatzes
ist nicht allzu schwierig zu erstellen. In anderen Bereichen
des Lebens ist dies gar kein Thema, oder konnten Sie sich
vorstellen, vor jeder Autoreparatur Monate tiber den Preis




zu verhandeln? Bekanntermaflen gehoren Pflegekrifte nicht
zur Berufsgruppe der Besserverdienenden. Wir haben hier
als Gesellschaft also nicht nur eine Verantwortung gegen-
iber den Kranken und Schwachen in unserer Gesellschaft,
sondern auch gegeniiber der Berufsgruppe der Pflegenden,
denen eine ordentliche und tarifliche Vergiitung zusteht;
nicht zuletzt auch im Hinblick auf die demografische Ent-
wicklung, die einen attraktiven Pflegeberuf immer notwen-
diger machen wird.

Dino InfoPost:Welchen Handlungsbedarf sehen Sie noch?

Markus Zobel: Oft wire es sinnvoll, einen runden Tisch mit
allen Betroffenen — mit dem kranken Kind, seinen Eltern
und Geschwistern, seinen Arzten, dem Pflegedienst, weite-
ren beteiligten Heilberufen und der Sozialarbeit — abhalten
zu konnen. Hier lieflen sich direkt und unbiirokratisch viele
Probleme ansprechen und Losungen finden. Eine solche Zu-

Qualitdtsindex fiir Kinder- und Jugendhospizarbeit
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sammenkunft misste fiir die professionellen Krifte jedoch
vergiitet werden. Der Vorteil fiir die Kostentréger: Diese ein-
malige Ausgabe konnte sich durch die gefundenen Problem-
l6sungen schnell amortisieren und sogar zu Einsparungen
beitragen. Das Interview fiihrte Angela Stascheit

INFO

Zu den Malteser Diensten fiir Kinder gehdren die ambu-
lante Intensivkinderkrankenpflege und die Kinder- und
Jugendhospizdienste Ostalb/Heidenheim sowie Giinz-

burg/Neu-Ulm/Dillingen/Donau-Ries. In dieser Kom-
bination bieten die Dienste fiir Kinder sowohl pflege-
risch-medizinische als auch psychosoziale Begleitung
fiir schwerstkranke Kinder und deren Familien.

Filmprojekt ,, Besser geht immer!”

~Besser geht immer!” — unter diesem Motto hat der
Deutsche Hospiz- und PalliativVerband (DHPV) mit
Unterstiitzung der Deutsche KinderhospizSTIFTUNG
(DKHS) einen Film realisiert, der zur Arbeit mit dem
Qualitatsindex fiir Kinder- und Jugendhospizarbeit
(QuinK) einladen méchte.

Besseres Verstandnis fiir alle Beteiligten
Der Film, in dem ehren- und hauptamt-
liche Mitarbeiterinnen, betroffene Eltern
und Geschwisterkinder zu Wort kommen,
zeigt am Beispiel des Ambulanten Kinder-
und Jugendhospizdienstes Unna, wie durch die kontinuier-
liche und strukturierte Reflexion von Haltungen, Strukturen
und Praktiken die eigene Arbeit tiberpriift und gezielt weiter
entwickelt werden kann.

Dabei tiberzeugt die Dokumentation vor allem mit den po-
sitiven Erfahrungen, die alle in Unna Beteiligten beschrei-
ben: Wo zunichst Mehraufwand und Biirokratie befiirchtet
wurden, kam es nicht nur zu einem besseren Verstindnis
aller in der Begleitung Beteiligten untereinander, sondern
auch zu konkreten Verbesserungen der tiglichen Arbeit fiir
Kinder mit lebensverkiirzender Erkrankung.

Marcel Globisch, Vorstandsmitglied des DHPV: ,Der Qua-
litatsindex fiir Kinder- und Jugendhospizarbeit (QuinK) ist

Ergebnis eines intensiven Prozesses. Wie der Film am Bei-
spiel Unna zeigt, ist der QuinK hervorragend geeignet, die
eigene Arbeit weiterzuentwickeln. Auch wenn es schon sehr
gut lauft, Luft nach oben ist immer. Dabei kann Qualitatssi-
cherung - auch das zeigt der Film — Spaf§ machen!”

Hintergrundinformationen zum QuinkK

In Deutschland leben rund 50 000 Kinder und Jugendliche
mit einer lebensverkiirzenden oder lebensbedrohlichen Er-
krankung. Kinder- und Jugendhospizarbeit hat es sich zur
Aufgabe gemacht, diese Kinder und Jugendlichen und ihre
Familien auf ihrem Lebensweg zu begleiten. Um alle Be-
teiligten bei der Reflexion und Weiterentwicklung der tig-
lichen Arbeit zu unterstiitzen und einen kontinuierlichen
und nachhaltigen Prozess der Qualititssicherung zu er-
moglichen, entwickelte ein Forschungsteam der Universitit
Koblenz-Landau in Zusammenarbeit mit dem Deutschen
Hospiz- und PalliativVerband e.V. den Qualititsindex fur
Kinder- und Jugendhospizarbeit (QuinK).

Der QuinK ist als grundsitzliche Orientierungshilfe fiir die
Evaluation und die Weiterentwicklung aller Kinder- und Ju-
gendhospizeinrichtungen zu verstehen. Er mochte Einrich-
tungen ermutigen, Qualitdtsentwicklung selbst in die Hand
zu nehmen und allen Beteiligten ihre individuelle Verant-
wortung zum Gelingen des Entwicklungsprozesses bewusst
machen. www.dhpv.de/themen-kinder-quink.de
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Diskussion um die Klassifizierung von Trauer als psychiatrische Erkrankung

Der Trauer Raum und Zeit geben

Der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband (DHPV)
wendet sich gegen Bestrebungen der Weltgesund-
heitsorganisation (WHO), lang anhaltende Trauer als
seelische Storung einzustufen. Die Tendenzen, die na-
tiirliche Reaktion eines Menschen auf den Verlust ei-
nes geliebten Menschen als Krankheit zu klassifizieren
und zu pathologisieren sehen auch die Malteser Kin-
der- und Jugendhospizdienste kritisch.

~Stoérung verlangerter Trauer”

Was in den USA bereits gilt, konnte auch in Deutschland
voraussichtlich im kommenden Jahr in Kraft treten: In der
Neufassung der internationalen Krankheits-Klassifizierung
International Statistical Classification of Diseases and Rela-
ted Health Problems (ICD) sollen psychiatrische Erkrankun-
gen neu klassifiziert werden.

Danach sollen Merkmale der Trauer als pathologisch gelten,
wenn der Todesfall mindestens sechs Monate zuriickliegt
und der Betroffene noch immer massiv fiir einen Zeitraum
von mindestens vier Wochen an einer groflen Sehnsucht
nach dem Verstorbenen leidet. Als spezifische Symptome
dieser ,Stérung verliangerter Trauer” werden durchdringende
Sehnsucht oder starke Beschiftigung mit dem Verstorbenen
und damit verbundener emotionaler Schmerz genannt.

Trauer lasst sich nicht zeitlich festlegen

Die Kinder- und Jugendtrauerbegleiterin des Malteser Kin-
der- und Jugendhospizdienstes Ostalb-Heidenheim, Gerda
Prasser, hat dazu eine klare Meinung: ,Platt ausgedriickt hie-
e das, nach einem Todesfall gibt es fir die Hinterbliebenen
eine Tablette, und alles ist wieder gut?“, fragt sie kritisch. Der
Verlust eines geliebten Menschen erfordere von den Trau-
ernden, ihr Leben neu zu strukturieren und zu lernen, ohne
den Verstorbenen klarzukommen. Der dafir erforderliche

Trauernde Kinder und Jugendliche
brauchen Begleitung, Verstandnis
und Zeit.

Bild: Fotolia

Zeitraum konne sich niemals in einem festgelegten Rahmen
bewegen. ,Trauer ist ganz individuell. Jeder Mensch geht
anders damit um®, so Gerda Prasser. Auch der DHPV un-
terstreicht: , Trauer ist ein prozesshaftes Geschehen, dessen
Dynamik individuell ablduft und das von dem trauernden
Menschen auf einzigartige, personliche Weise erfahren und
gestaltet wird.”

Ist Trauer eine psychische Storung?

Die Malteser Kinder- und Jugendhospizdienste bieten trau-
ernden Kindern Gruppen- und Einzelgespriche an. In der
Trauer- und in der Freizeitgruppe werden auf spielerische
und kindgerechte Weise Emotionen und Gedanken thema-
tisiert, berichtet Gerda Prasser. In diesen Gruppen diirfen
die Kinder lachen und weinen, wiitend sein und Lebensfreu-
de empfinden. In Geschichten und Gesprichen konnen sie
Erinnerungen an den verstorbenen Menschen austauschen,
ihm einen Platz in ihrem Herzen geben. Dies helfe ihnen,
zu innerer Stabilitdt zu finden, ihre eigenen Stirken und die
Freude am Leben wieder zu entdecken.

Die Vorstellung, dass ein Arzt die Trauer eines Kindes als
psychische Storung klassifiziert und ihm entsprechende Me-
dikamente verschreibt, erfiillt Gerda Prasser mit Sorge. ,Das
kann nicht der richtige Weg sein®, meint sie. ,Menschen be-
notigen fiir den Prozess der Trauer Zeit, Raum, Ausdrucks-
moglichkeiten, Akzeptanz und Begleitung®, unterstreicht
auch der DHPV in einer Pressemitteilung. Bei schweren
Verlusten konne die Trauer im zweiten Trauerjahr sogar
als noch schmerzhafter und emotional heftiger empfunden
werden als im ersten Jahr. Umso notwendiger sei deshalb
ein Verstindnis fir solche Situationen. Fir den DHPV ist
deshalb klar, dass linger anhaltende Trauer unbedingt von
Krankheiten zu unterscheiden sei, die eine medizinische Be-
handlung erfordern.

In der wissenschaftlichen Studie ,, TrauErleben®, bei der die
Wirkungen von Trauerbegleitung im Rahmen der emotiona-
len und sozialen Bewiltigung von tiefgehenden und kom-
plizierten Trauerprozessen untersucht werden, sei deutlich
geworden, dass sich Trauerbegleitung bei Menschen mit
schweren Verlusten als wirksam erweise: Besonders bedeut-
same Wirkfaktoren fir die Trauernden seien dabei das Zu-
horen, die Akzeptanz ihrer jeweiligen Trauer und der Aus-
tausch unter Betroffenen, weiterhin der Blick auf Stirken,
der Raum fiir die Trauer sowie Wissen und Methoden, mit

der Trauer umzugehen. Angelika Wesner
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Spielerisch setzen sich die Kinder und Ju-
gendliche in der Trauergruppe mit sich selbst

und ihrem Gegeniiber auseinander.

Neue Therapiespiele fiir die Trauergruppen

~Fang-Fragen" schidrfen den Blick

~Erzdhle etwas Schauriges!” - ,,Was macht Dich wii-
tend?” - ,Worauf bist Du stolz?” — Wenn sich die
Médchen und Jungen in den Kinder- und Jugendtrau-
ergruppen die bunten ,Fang-Fragen-Bille” zuwerfen,
erleben sie nicht nur ein unterhaltsames Spiel. Die mit
Fragen gespickten Themenbille regen zum Nachden-
ken an.

Spielerisch seine Gedanken ordnen

Dank Spenden konnten die Malteser Kinder- und Jugend-
hospizdienste Spiele beschaffen, die von den Gruppenteil-
nehmern gerne genutzt werden. Wenn die bunten Fang-Fra-
gen-Bille durch die Luft sausen und von einem Kind zum
néchsten geworfen werden, ist frohliches Geldchter zu horen.
Die Jungen und Midchen, die in der Trauergruppe ihre ei-
genen Erfahrungen mit dem Tod eines geliebten Menschen
verarbeiten konnen, mogen dieses Spiel.

Starken entdecken und Gefiihle zeigen

Die Fragen auf den Billen sind nach Themenbereichen ge-
ordnet. Spielerisch werden Beziehungen erortert, Losungs-
ansitze fiir eine konkrete Problemstellung gesucht oder
Glaubensfragen diskutiert. Dabei entdecken die Teilnehmer
eigene Stirken und Gefiihle. Sie lernen, aufeinander ein-
zugehen und einander zuzuhoren. Weitere Memory- und
Brettspiele des Manfred Vogt Spiegelverlags laden dazu ein,

tiber die eigene Situation ins Gesprich zu kommen. ,Dies
wird von den Kindern und Jugendlichen sehr gerne ange-
nommen®, erkliren die Kinder- und Jugendtrauerbegleiterin-
nen Gerda Prasser und Sylvia-Maria Braunwarth.

Bei dem Spiel Trauerland zum Beispiel entstehe ein reger
Austausch tber eigene Erfahrungen, Gefithle und Hand-
lungsstrategien. Dabei werde der positive Blick auf die ei-
gene Personlichkeit gestirkt. Die Therapiespiele fiir Kinder
und Jugendliche sind inzwischen ein wichtiger Bestandteil
in der Gruppenarbeit der Malteser Kinder- und Jugendhos-
pizdienste.

Ort des Austausches fiir trauernde Kinder

Die Malteser Kinder- und Jugendhospizdienste bieten trau-
ernden Kindern und Jugendlichen zwischen fiinf und 15 Jah-
ren in den Trauergruppen einen Ort des Austauschs. Nihere
Informationen gibt es im Einzugsbereich Ostalb bei Gerda
Prasser, Kinder- und Jugendtrauerbegleiterin, Telefon 07361
9394-35.

Beim ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienst Giinz-
burg/Neu-Ulm/Dillingen/Donau-Ries erteilt die Kinder-
und Jugendtrauerbegleiterin Sylvia-Maria Braunwarth Aus-
kiinfte unter der Telefonnummer 08221 2070792. In beiden
Dienststellen sind entsprechende Informationsflyer tiber die
kostenfreien Angebote erhiltlich.
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Angebote fiir Kinder und Jugendliche

Austausch im
vertrauten Ort der
Trauergruppe

Kinder und Jugendliche von Trauergruppen haben ein
gemeinsames Schicksal oder Erlebnis: Ein naheste-
hendes Familienmitglied ist gestorben. Der Malteser
Kinder- und Jugendhospizdienst Giinzburg/Neu-Ulm/
Dillingen/Donau-Ries hat nun einen Flyer herausge-
bracht, in dem er iiber seine Angebote fiir trauernde
Kinder und Jugendliche im Alter von fiinf bis 15 Jahren
informiert.

Nicht mehr alleine

Im geschiitzten und vertrauten Ort der Gruppe spiiren sie
das Verstindnis anderer betroffener Kinder und Jugendli-
chen. Sie tauschen Erinnerungen an den Verstorbenen aus
und flihlen sich nicht mehr alleine.

Unter der Anleitung qualfizierter Begleiter bekommen sie
Zugang zu den eigenen Gefithlen in der Trauer. Sie diirfen
Fragen offen stellen und werden ermutigt, durch Wort, Spiel
und Kreativitit in den Austausch zu kommen. In der Grup-
pe schopfen sie gemeinsam Hoffnung, dass trotz des schwe-

In der Trauergruppe kénnen sich Kinder
und Jugendlichen offen untereinander
austauschen und sich auch gegenseitig

stiitzen. Foto: privat

ren Verlustes ein weiteres Leben maglich ist. ,Uber Tod
und Sterben mit Kindern und Jugendlichen zu sprechen,
ist nicht leicht. Die eigene Betroffenheit erschwert oft, ihre
Trauer wahrzunehmen und damit umzugehen®, erklart Syl-
via-Maria Braunwarth. ,Im Kontakt zu unseren ausgebilde-
ten Ehrenamtlichen in Kinder- und Jugendhospizarbeit und
in der Trauerbegleitung fiir Kinder und Jugendliche erfahren
Eltern und Angehorige Hilfe im Umgang mit der Trauer ih-
rer Kinder.“ Dieses Angebot ist kostenfrei. Die trauernden
Kinder und Jugendlichen treffen sich einmal im Monat in
den Gruppen.

Theater der Stadt Aalen spielt beim Kinderhospiztag im Landratsamt

Die lustige Ente und der freundliche Tod

Ein Stiick zum Lachen und zum Weinen hat das Thea-
ter der Stadt Aalen anldsslich des Tages der Kinderhos-
pizarbeit im Landratsamt des Ostalbkreises gezeigt.

Die Geschichte ,Ente, Tod und Tulpe“ von Nora Dirisamer
nach dem gleichnamigen Bilderbuch von Wolf Erlbruch
brachte Grundschiilern, Lehrern, den ehrenamtlichen Hel-
fern des Malteser Kinder- und Jugendhospizdienstes und
den Familien, die von den Maltesern in den Trauer- und
Freizeitgruppen betreut werden, das Thema ,Sterben, Tod
und Trauer niher. Landrat Klaus Pavel, Schirmherr des
Hospizdienstes, dankte allen Helfern, Mitarbeitern und
auch Sponsoren fiir ihre groflartige Unterstiitzung.

Volles Haus: Beim Tag der Kinderhospizar-
beit erleben Grundschiiler im Landratsamt
des Ostalbkreises ein Theaterstiick.
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Malteser Jugend Augsburg

Wer lauft mit?
Spendenlauf fiir
eine gute Sache

~Laufst du schon oder iiberlegst du noch?” — mit die-
sem Slogan wirbt die Malteser Jugend in der Dibzese
Augsburg anlasslich ihres 30jdhrigen Bestehens fiir ei-
nen groBen Spendenlauf am Samstag, 10. September
2016, in Leipheim.

Jeder Laufer sucht sich ,,Sponsoren*

Bei diesem Akti- e n

onstag zu Gunsten “d /
Qe Malte/s(irjggend ¢

(%) |

des Malteser Kin-
der- und Jugend-
hospizdienstes
Gunzburg/Neu-
Ulm/Dillingen/
Donau-Ries  diir-
fen Jung und Alt
die  Laufschuhe
schniiren und an
der Giissenhalle so
viele Runden zu-
riicklegen, wie sie
schaffen konnen.
Ob Familien, Ver-
eine, Firmen oder
Kindertagesein-
richtungen - die Veranstaltung steht allen offen. Jeder Laufer
sucht sich im Vorfeld in seinem Familien- oder Freundes-
kreis ,Sponsoren®, die bereit sind, jede vollendete Runde
mit einem Geldbetrag ihrer Wahl (zum Beispiel ein Euro
pro Runde) zu unterstiitzen. Je nach Anzahl der gerannten
Runden und Hoéhe des Sponsorenbetrags erlaufen die Teil-
nehmer auf diese Weise einen Gesamtbetrag, der vor Ort
oder im Anschluss bei den Maltesern in Giinzburg bezahlt
wird. Mit den Spendengeldern kann unter anderem die Aus-
bildung ehrenamtlicher Hospizbegleiter finanziert werden.
Beginn ist am Samstag, 10. September, um 10 Uhr an der
Giissenhalle in Leipheim. Anmeldung unter jugendreferat@
malteser-ausgburg.de oder 0821- 25 85 0-25. Weitere Infos
gibt es im Internet auf

www.malteserjugend-augsburg.de

i

zu Gunsten des Malteser

Kinder- u. Jugendhospizdienst Giinzburg

Léaufst du schon...
oder iiberlegst du noch???

Vertreter des Forums Hospiz Ostalb
erhalten den 6. Okumene-Preis der
Initiative , Unita Dei Christiani“.

Preis fiir Forum Hospiz Ostalb

Dankbar fiir die
Hilfsbereitschaft

Neun Hospizdienste im Ostalbkreis haben sich vor
acht Jahren im Forum Hospiz Ostalb zusammenge-
schlossen. Jetzt ist der Interessengemeinschaft der
mit 10000 Euro dotierte 6. Okumene-Preis der Initiati-
ve ,Unita Dei Christiani” verliehen worden.

Kooperation bei der Aus- und Fortbildung der Hospizhelfer
Rund 350 Menschen begleiten im Ostalbkreis in 6kumenu-
scher Zusammenarbeit Sterbende und deren Angehorige.
,Um fir diese schwere Arbeit geriistet zu sein, sind eine um-
fassende Ausbildung und auch eine psychologisch-spiritu-
elle Begleitung unverzichtbar®, betont der Geschiftsfiithrer
des Malteser Kinder- und Jugendhospizdienstes Ostalb-Hei-
denheim, Markus Zobel. Die Malteser hitten, sozusagen als
»Keimzelle“ bereits vor der Griindung des Forums Hospiz,
alle im Ostalbkreis engagierten Hospizdienste zum Aus-
tausch eingeladen. Schon damals habe man den Bedarf er-
kannt, vor allem bei der Aus- und Fortbildung der ehrenamt-
lichen Hospizhelfer zu kooperieren.

Wie der Prasident der Initiative ,Unita Die Christiani®, Max
Semler, bei der Preisverleihung erklirte, werden mit diesem
Preis Menschen und Institutionen ausgezeichnet, die sich in
besonderer Weise fiirr die Okumene und die Zusammenar-
beit zwischen den christlichen Konfessionen ein- und diese
in der praktischen Arbeit aktiv umsetzten. Das flichende-
ckende Angebot von stationiren und ambulanten Hospiz-
diensten im Ostalbkreis funktioniere nur dank der vielen
ehrenamtlichen Helfer, betonte Landrat Klaus Pavel. Er
sei sehr dankbar fir diese grofle Hilfsbereitschaft. Der mit
10000 Euro dotierte Preis kommt den in den Hospizdiens-
ten ehrenamtlich titigen Menschen zu Gute. Angelika Wesner
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Post fiir
Dich!

Adressfeld

lhre Ansprechpartner vor Ort

Fiir den Bereich Fiir die Bereiche Giinzburg/
Ostalb-Heidenheim: Neu-Ulm/Dillingen/ Donau-Ries,
Malteser Hilfsdienst e.V. Malteser Hilfsdienst e.V.

Kinder- und Jugendhospizdienst Kinder- und Jugendhospizdienst

Gerokstr. 2, 73431 Aalen Ludwig-Heilmeyer-Strale 19, 89312 Giinzburg
Telefon: 07361 9394-35 Telefon: 08221 2070792
kinderhospizdienst-now@malteser.org Sylvia-Maria.Braunwarth@malteser.org
www.malteser-kinderdienste.de www. malteser-kinderdienste.de
Spendenkonto: Spendenkonto:

Kreissparkasse Pax Bank

BIC: OASPDE6A IBAN: DE 5537 0601 2012 0120 2015
IBAN: DE44614500500800024444 BIC : GENODEDI1PA7

Stichwort: Kinder- und Jugendhospizdienst Stichwort: Kinder- und Jugendhospizdienst

Heilbronn £ Schwabisch
Hall
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