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Wenn Kinder
sterben

er Tod triftt jeden.

Alles stirbt einmal.

Kinder machen

ihre ersten Erfah-
rungen mit dem Tod meist im
Mairchen. Dort wird er oft als
Strafe fiir ein falsches Verhalten
dargestellt. Allerdings sind etwa
50 000 Kinder und Jugendliche
in Deutschland an einem le-
bensverkiirzenden Leiden er-
krankt, an dem sie frithzeitig
versterben werden, sodass sie
wahrscheinlich nicht erwachsen
werden. Die Diagnose stellt die
Familien vor eine vollig neue
Lebenssituation, mit der sie zu-
nédchst einmal nicht gut umge-
hen kénnen. Fiir das Kind oder
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den Jugendlichen bedeutet die
Diagnose einen Abschied von
seinen Zukunfts- und Lebens-
pléanen. Die Beziehung der El-
tern wird auf die Probe gestellt,
Geschwisterkinder riicken in
den Hintergrund, das Familien-
geriist gerdt aus dem Gleichge-
wicht. Ohne externe Hilfe ist es
einer Familie in der Regel nicht
moglich, die extreme Belastung
zu meistern.

Aufgaben des Vereins Der
Deutsche Kinderhospizverein
unterstiitzt Betroffene und An-
gehorige vom Zeitpunkt der Di-
agnose an und begleitet sie
beim Leben sowie im Sterbe-

Am Donnerstag, dem 10. Februar, findet der Tag
der Kinderhospizarbeit statt. Er wurde im Jahr
2006 vom Deutschen Kinderhospizverein ins Leben
gerufen. Der Verein begleitet bundesweit Kinder
und deren Familien in ihrem Zuhause.

prozess. Familien werden auch
tiber den Tod des Kindes hinaus
bei der Trauerarbeit betreut.
Die Begleitung erfolgt ambulant
oder stationér von qualifizierten
haupt- und ehrenamtlichen
Mitarbeitern. Die Ziele der Kin-
derhospizarbeit bestehen darin,
die Lebensqualitidt und Lebens-
freude der Kinder zu sichern,
die Familien zu stabilisieren
und auch die Geschwister,
denen in dieser Zeit deutlich
weniger Aufmerksamkeit zu-
kommt, zu beriicksichtigen. Die
Sterbebegleiter gehen auf die
Bediirfnisse der Familien ein,
bringen die individuellen Kom-
petenzen aller Beteiligten mit
ein und mochten zudem die
Selbsthilfe der Familien stérken.
Die Kinder- und Jugendhospiz-
arbeit ist ein Versprechen an die
Patienten, sie mit ihrer lebens-
verkiirzenden Erkrankung nicht
alleine zu lassen - egal, wie
schwer die Situation auch wird.

Griines Band Der Tag der Kin-
derhospizarbeit findet jahrlich
statt und soll auf die Inhalte der
Kinder- und Jugendhospizar-
beit aufmerksam machen, Men-
schen fiir Ehrendmter gewin-
nen, finanzielle Unterstiitzer
finden sowie das Thema ,Tod
und Sterben von jungen Men-
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schen“ enttabuisieren. Das
griine Band ist das Symbol fiir
diesen Tag, sie sollen als Zei-
chen der Verbundenheit und
Solidaritidt beispielsweise an
Autoantennen, Fenstern oder
Baumen befestigt werden und
aktiv auf diesen Tag aufmerk-
sam machen - mit dem Ziel, die
Kinderhospizarbeit in Deutsch-
land zu stirken. Zum Tag der
Kinderhospizarbeit finden (au-
Berhalb der Pandemie) Kinder-
und Jugendgottesdienste, Dis-
kussionsrunden, Konzerte oder
Sponsorenldufe statt. Dariiber
hinaus gibt es Infostinde in
Fuflgdngerzonen, Lesungen,
Filmvorfithrungen, Mal- und
Schminkaktionen fiir Kinder
sowie Verteil-Aktionen der
griinen Béndchen. Handzettel,
Informationsmaterial und die
,Griinen Béinder konnen beim
Deutschen Kinderhospizverein
bestellt werden. Wer den Verein
unterstiitzen mochte, findet auf
der Homepage www.deutscher-
kinderhospizverein.de die Bank-
verbindung fiir Spenden, aufler-
dem informiert die Seite iiber
ehrenamtliche Mitarbeit. Wer eh-
renamtlich titig werden mochte,
absolviert zundchst eine 80- bis
100-stiindige Schulung, in der
unter anderem die Grundlagen
der Kinder- und Jugendhospiz-



arbeit, die Kommunikation mit
den Kindern und ihren Ange-
horigen, rechtliche Bestimmun-
gen in Notfdllen und beim Tod
eines Kindes sowie der Ablauf
der Gespriche mit dem Bestat-
ter thematisiert werden. Um
schliefllich ein Ehrenamt zu
iibernehmen, ist es erforderlich,
dass man wochentlich etwa fiinf

Stunden Zeit zu verschenken
hat.

Nichts ist mehr, wie es vor-
her war Vom Zeitpunkt der
Diagnose bis zum Tod des Kin-
des konnen Monate bis Jahre
vergehen. Wahrend Kinder bei
Akuterkrankungen wie Krebs
unter Umstanden bereits nach
wenigen Monaten versterben,
leben sie bei progredienten Er-
krankungen noch viele Jahre

und sterben oft an einer Se-
kundérerkrankung. Es ist
daher sinnvoll, die kleinen Pa-
tienten dort zu betreuen, wo
sie sich wohl und geborgen
fihlen - und zwar zuhause.
Die ehrenamtlichen Mitarbei-
ter begleiten die Schwerkran-
ken und ihre Familien ambu-
lant und besuchen sie etwa
zwei bis drei Stunden pro
Woche. Ein bis zwei Wochen
im Jahr konnen die Familien
ein Kinderhospiz zur Entlas-
tungspflege in Anspruch neh-
men, um zur Ruhe zu kom-
men und sich zu erholen. Der
monate- bis jahrelange Pflege-
einsatz erschopft Familien oft
emotional, sodass es gut tut,
wenn sich Eltern fir eine be-
grenzte Zeit aus der Pflege he-
raushalten und die Kinder

vom erfahrenen Kinderhos-
pizpersonal betreut werden.
Ob die Kinder zuhause oder
im Kinderhospiz sterben, darf
die Familie selbstverstindlich
selbst entscheiden. Egal wie
sie sich entscheiden, das Kin-
derhospiz bietet auch in den
letzten Tagen eine intensive
Begleitung an und unterstiitzt
den wiirdevollen Abschied im
vertrauten Kreis der Familie.

Wihrend des Aufenthalts im
Kinderhospiz tun die Mitar-
beiter alles dafiir, dem jungen
Menschen eine mdoglichst
schone letzte Zeit zu bereiten.
Das Hospiz stellt demnach
nicht nur einen Ort des Ster-
bens, sondern auch einen Ort
des Lebens und der Freude
dar: Hier darf gelacht und ge-
weint werden. Oft haben Kin-

der keine Angst vor dem Tod,
sondern eher vor dem Prozess
des Sterbens. Sie fragen sich
beispielsweise, ob sie Schmer-
zen haben werden oder alleine
sind, wobei jede Frage im Kin-
derhospiz ehrlich beantwortet
wird. Eltern und Kinder set-
zen sich hier gemeinsam mit
dem schwierigen Thema aus-
einander und werden dabei
professionell begleitet. Es gibt
auch einen Abschiedsraum, in
dem Betroffene nach ihrem
Tod aufgebahrt werden und
den sie vorab mit ihren Ange-
horigen jederzeit besuchen
konnen. M

Martina Gorz,
PTA, M.Sc. Psychologie,
Fachjournalistin
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