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Ein Licht, wenn das Leben zu Ende geht

Hospizverein Sternenzelt: Ehrenamtliche Helfer begleiten Familien mit sterbenskranken Kindern = Ambulanter Dienst beginnt

MAIN-SPESSART. Jan ist sieben Jahre alt
und bis vor einem Monat war er ein
scheinbar ganz gesundes Kind. Er geht
in die zweite Klasse und am Nachmit-
1ag tobt er gerne mit seinen Schul-
freunden auf dem Spielplatz. Nur in
letzter Zeit ist er ein wenig blass und
verliert schnell die Freude am Spielen
Seine Eltern wundern sich auBerdem
uber die vielen blauen Flecken auf Jans
Karper - und gehen vorsorglich mit ihm
zum Arzt. Reine Lappalie, denken sie.

Der Schock trifft sie unvorbereitet
Diagnose Leukiamie. Es dauert nur ei-
ne Woche und schon ist Jan in der Ma-
schinene, die greift. wenn ein Kind on-
kologisch erkrankt ist: Behandlungs-
plane, Klinikaufenthalte, Chemothe-
rapien,

Jans jiingere Schwester Leonie wird
seit einigen Tagen immer stiller. Sie
versteht nicht, was passiert Die Eltern
sind am Boden zerstort und das
Schlimmste: Freunde und Bekanute
wenden sich von der Familie ab, weil
sie einfach nicht wissen, wie sie sich
verhalten sollen

Sieben Helfer ausgebildet
Diese Geschichte ist erfunden. Aber sie
passiert so und in tausend anderen Va-
nanten Tag fiur Tag Monika Elsesser
und sechs andere Ehrenamtliche ha-
ben im vergangenen Jahr viele solcher
Geschichten gehore. Dort wo andere
sich abwenden, machten sie bewusst
hinschauen und helfen. Gemeinsam
mit Stefan Zoller, Vorsitzender des
Kinderhospizvereins Sternenzelt, ha-
ben sie sich deswegen zu Kinderhos-
pizhelfern ausbilden lassen

Die Ausbildung dauerte von Sep-
tember 2010 bis Juli 2011 und in der
kommenden Woche, am 4. Oktober,
wird das Kinderhospiz Sternenzelt
nach  dreijihriger
Vorbereitungszeit
seinen ambulanten
Dienst starten. Sitz
der  Verwaltung
und  Anlaufstelle
fir Betroffene ist
die Alte Ziegelei an
der Bahnhofstrage
in  Marktheiden-
feld.

Wendet sich ei-
ne betroffene Fa-
milie an das Am-
bulante  Kinder-
hospiz Sternenzelt,
dann schaltet sich &5
derzeit woch das  Unterstitzung fir
Ambu) Kin- d

derhospiz ~ Miin-
chen als Koordi-
nator ein und ent-
scheidet, welcher Kinderhospizhelfer
fiir die jeweilige Famlie in Frage
kommt In Kirze soll die Stelle einer
Koordinationskraft in Marktheidenfeld
selbst besetzt werden Der Koordin:
tor wird im Hintergrund die Faden zie-
hen, steht mit den Familien und Hel-
fern in engem Kontakt

Bedarf ist

» Manchmal erschrecke ich,
wenn ich sage, meine Arbeit
macht SpaR. Aber so ist es.

Stefan Zéller, Vorstionder des verons

»Unsere Aufgabe in den Fawmilien ist
es, auf die Wunsche der Eltern zu ho-
ren und zu schauen, wo Bedarf iste, er-
klart Mowka Elsesser. Das se1 in jeder
Familie individuell: Mal brauchen die
Eltern eine Auszeit fur sich, mal be-
nitigt das Geschwasterkind Aufmerk-
sawkeit oder das erkrankte Kind wird
unterstutzt

Eltern berichten von Schicksal
In Minchen heiBen die Hospizhelfer
deswegen Familienbegleiter - weil sie
die Familien in einer schweren Zeit ih-
res Lebens begleiten

Der Begniff, erklart Stefan Zoller,
konne aber auch nussverstandlich sein
Denn die Kinderhospizhelfer sind ke
neswegs ehrenamtliche Haushaltshil-
fen Innerhalb eines Jahres haben sie
eine umfassende Ausbildung mit
deutschlandweit anerkannten Spezia-

Wenn ein Kind stirbt, dann
stirbt ein Stick Zukunft. «

Monike Elsesser, Knderhonpirhedenn

die ganze Familie: Die
richten sich nach den
‘Winschen der Eltern und helfen dort, wo

Sterben ist ein Tabuthema in der Gesellschaft. Vor alem wenn Kinder todlich erkranken, wissen viele nicht damit umzugehen.

unter anderem Inhalte der Ausbil-
dung. Dabei sind die Ehrenamilichen
sowohl medizinisch
als auch psycholo-
gisch geschult wor-
den. Eltern von le-
bensbedrohlich er-
krankten Kindern
haben von ihren
Schicksalen be-
richtet und sich den
angehenden  Kin-
derhospizhelfern
zum Gesprich ge-
stellt - damit diese
moglichst wirksam
anderen Eltern in
ahnlichen  Situati-
onen helfen kon-
nen

Trauer und Freude
»Es gab Momente,
da waren die Tra-
nen nicht mehr aufzuhalten, obwohl
man ja selbst nicht betroffen ists, sagt
Monika Elsesser Als gelernte Erzie-
herin hat die 55-Jahrige bereits 13 Jah-
re bei der Lebenshilfe Marktheiden-
feld gearbeiter, seit 14 Jahren ist sie in
der Friihforderung an der St.-Kilian-
Schule titig »Ich habe schon eimges
erlebt. Ich habe gesehen, wie das Tabu
Behindertsein die Gesellschaft beein-
flusst Das Thema Sterben ist ein an-
deres groBes Tabu in unserer Gesell-
schaft«, sagt Elsesser. Die 55-]Jahrige
weiB, dass sie als Kinderhospizhelfe-
rin viele schlimme, aber auch viele
schéne Dinge erleben wird. Denn Le-
ben und Sterben liegen manchmal ge-
nauso eng beteinander wie Traver und
Freude. Sie selbst spricht nicht von &i-
ner Sterbebegleitung, sondern von ei-
ner  Lebensbegleitung Dennoch
»Wenn ein Kind stirbt, dann stirbt ein
Stuck Zukunft, Das 1st nut einem Er-
wachsenen nicht zu vergleichens, sagt
Elsesser

Fotar Sudan Gogee

Viele Ehen zerbrechen

Die Familien brauchen i dieser Siw-
ation besondere Hilfe, damt sie nicht
zerbrechen. Studien zufolge gehen 80
Prozent der Ehen unter einem solchen
Schicksalsschlag kaputt »Als Hospiz-
helferin kann ich etwas tun, das wirk-
lich Sinn macht«, sagt Elsesser tiber
ihre Motivauon. Bei aller Schwere, die
auf dem Theina lastet und haufig auch
das Umfeld der betroffenen Familien
wegbrechen lasst, machte der Kin-
derhospi Sternenzelt  ein

listen at t Die war-
den iiber das Ambulante Kinderhospiz
Munchen organisiert. Nach insgesamt
sieben Block-Wochenenden haben die
Ehrenamtlichen zusatzlich Praktika in
verschiedenen Einnchtungen geleis-
tet

‘Themen wie Krebserkrankungen bei
Kindern, Sterbe- und Trauerprozesse,
Todesvorstellungen bei Kindern, Le-
ben und Sterben in anderen Kulturen
oder auch juristische Fragen waren

sLichte fiir die Familien sein, wie El-
sesser und Zoller betonen. sManchmal
erschrecke ich selber, wenn ich sage,
dass meine Arbeit Spa macht. Aber so
1st es«, sagt Zoller

Von den Kindern lernen

Auch die erkrankten Kinder haben
SpaB, haben Freude am Leben, ge-
nieBen die Zeit, die sie haben und in
der esihnen verhaltnismagig gut geht

So konne eine U g fur ein

Jahr werden dann ins-

Kind ein Drama sein, nur ein paar Mi-
nuten spiter sitzt es in seinem Kran-
kenbett und spielt - und freut sich und
lacht. Wihrend der Erwachsene im-
mer noch an seiner Seite sitzt und
weint Denn Kinder konnen etwas, das
Erwachseue verlernt haben. Sie le-
ben im Hier und Jetzt »Und das kon-
nen wir von thnen lernens, sagt El-
sesser.

Derzeit hat bereits die zweite Staf-
fel an Ehrenamilichen aus der Region
ihre Ausbildung begonnen, darunter
auch drei neue Vereinsmitglieder. Im

gesamt 14 Kinderhospizhelfer tatig
sein und die gesamte Region Main-
Spessart bis Marktbreit und Seligen-
stadt abdecken. Sie alle verpflichten
sich, dem Kinderhospizverein Ster-
nenzelt fur fiinf Jahre Dafir werden
die Schulungskosten vom Awmbulan-
ten Kinderhospiz Munchen und von
Sternenzelt getragen. Neben wvielen
anderen Dingen lernen die Helfer in
der Ausbildung auch den Umgang mit
der eigenen Sterblichkeit und sich
selbst vor zu hoher emotionaler Be-
lastung zu schutzen. RegelmiBige

Fotre dpa.

Fortbildungen und Supervisionen sind
Pflicht

Seinen ersten Einsaiz hatte der am-
bulante Kinderhospizdienst Sternenzelt
bereits - obwohl der offizielle Betrieb
noch nicht gestarter war. »Die Anfrage
kam uber unser Notfallhandy, das be-
reits geschaltet ist und wir haben sofort
reagiert, alle Rader haben gut ineinan-
der gegnffens, sagt der Vorsitzende
Zéller. Lange hieB es: Der Kinderhos-
pizverein Sternenzelt ist in der Auf-
bauphase. Nun ist ein weiterer Schritt
aufl dem Weg zu einer stationaren Ein-
richtung geschafft Bianca Labbert



