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SCHWERPUNKTTHEMA

Foto: Marie Peer

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

wir haben uns mit einem sensiblen
Schwerpunktthema befasst: wichtige
Auszeiten fiir Familien mit schwerkran-
ken Kindern. Unterschiedliche Institu-
tionen stellen wir ausfiihrlich vor, und
zwei Familien berichten, wie wertvoll
diese Unterstiitzungen fiir sie geworden
sind. Ein pflegebediirftiges Kind kostet
die Familien viel Kraft und wir alle
kennen die Situation, wo wir den Akku
aufladen miissen. ,,Eine schone Zeit ha-
ben und das Leben feiern*: Nach diesem
Motto bieten diese Einrichtungen den
Familien ihre Unterstiitzung an.

Es ist nicht leicht, sich an der Kolner
Uniklinik und im Klinikalltag zurecht-
zufinden. Ein grof3artiges Angebot ist
nicht mehr wegzudenken: eine Lotsin,
die die Familien an die Hand nimmt.
Habt ihr Leonie Heithausen schon
kennengelernt?

Unser Vorstand ist mit viel Herzblut
ehrenamtlich tdtigt. Nur so konnen

wir die schonen Projekte umsetzen, von
denen ihr hier lesen konnt. Die Nephro-
kids freuen sich immer iiber Unterstiit-
zung. Meldet euch gerne, wenn auch ihr
euch engagieren wollt. Wir brauchen
viele helfende Hdnde!

Anregende Lektiire wiinscht

herzlichst eure Michaela Peer

Geschiftsfithrerin und 1. Vorsitzende
Nephrokids Nordrhein-Westfalen e.V.
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www.nephrokids.de

Wir sind auch

bei Instagram —
folgt uns unter:
@ nephrokidsnrw

AUSZEITEN
VOM ALLTAG

er Begriff schreckt erst einmal
Dab: Hospiz. Dabei ist der fade
Beigeschmack, den viele beim Horen
empfinden, unbegriindet: Kinder-
und Jugendhospize bieten Familien
mit einem schwerkranken Kind in
erster Linie Moglichkeiten der Ent-
lastung, in ambulanter Form oder
in einem selbstbestimmten statio-
naren Aufenthalt. Einige Angebote
stellen wir vor, Betroffene berichten
von ihren Erfahrungen. Und unsere
Psychologin ordnet ein, warum sol-
che Auszeiten vom Alltag mehr bie-
ten als eine kurzfristige Entlastung.
Seiten 2-9
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Grillabend, Kinderbetreuung,

Ausfliige ‘
Wir freuen uns auf Sie! Das Selbsthilfe-Netzwerk
BUNDESVERBAND NIEREE.V. und die Elternvereine

Kontakt: peer@bnev.de
Telefon 0221 80158888

www.familien-nephro-symposium.de
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Besser als Urlaub

as Herz der Ausgabe schlagt im Sauer-
land. Hier wurde der Deutsche Kinder-
hospizverein gegriundet. Er baute nicht
nur das erste stationdre Kinderhospiz, er
spielt auch eine zentrale Rolle bei der ambu-
lanten Hospizarbeit. 1500 Ehrenamtliche un-
terstutzen 8oo Familien.,Die Begleiter sind fuir
unsere Tochter zu Freunden geworden®, berich-
tet eine Mutter. ,Es ist schon zu sehen,

wie viel Lebensfreude diese Erleb-
nisse in ihr wecken.“

Ambulante Hospize begleiten
die Kinder und Jugendlichen
zwischendurch, stationare Ein-
richtungen bieten den ganzen
Familien eine Auszeit vom Alltag.
Was das bedeuten kann, hat uns
eine andere Mutter erzahlt: ,Jeder,

ganz schon an die Substanz geht.“ Die Zeiten
im Hospiz bieten die Gelegenheit, ihre Akkus
aufzuladen — und seien besser als ein Urlaub,
bei dem die Arbeit doch wieder bei ihr hangen-
bleibt.
Zur Wahrheit gehort auch: Wahrend der stati-
ondren Aufenthalte wird das Pflegegeld ein-
behalten. Und oft ist die Nachfrage nach Be-
treuungsangeboten grofler als die
Nachfrage. Wer ortlich und zeitlich
flexibel ist, hat klare Vorteile.
Und Walther Witting vom Ver-
ein becura stellt einen beson-
deren Mangel an Kurzzeitein-
richtungen gerade im Rheinland
fest und fordert: ,Die Community
muss mal laut verkiinden, dass sie
solche Angebote braucht.”

Foto: DKHV

der ein krankes Kind hat, weif3, dass das

Markus DiippengiefSer
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FAMILIEN IN IHREN
MOGLICHKEITEN BESTATIGEN

Der DKHYV betreibt bundesweit mehr als 30 ambulante Kinder- und Jugendhospizdienste

er Deutsche Kinderhospizverein wurde im Jahr
D 1990 von sechs betroffenen Familien im Sinne der

Selbsthilfe gegriindet. Das Hauptziel war es, ein
stationares Kinderhospiz nach englischem Vorbild zu bau-
en. In Kooperation mit der gemeinnitzigen Gesellschaft
der Franziskanerinnen zu Olpe entstand so mit dem ,Balt-
hasar” das erste Kinderhospiz Deutschlands in Olpe. Heute
liegt der Schwerpunkt des DKHV eV. auf der ambulanten
Kinder- und Jugendhospizarbeit mit bundesweit mehr als
30 Hospizdiensten (siehe Seite 5). In ihnen engagieren sich
1500 geschulte, ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter. Die Ehrenamtlichen begleiten die Familien mit le-
bensverkilirzend erkrankten Kindern dort, wo sie die meiste
Zeit verbringen: zu Hause.

Etwa 800 Familien werden momentan auf diese Art be-
gleitet — startend mit der Diagnose, im Leben, im Sterben
und Uber den Tod der Kinder hinaus. Die Mitarbeitenden
unterstutzen die Familien im Alltag, sind an der Seite der
erkrankten Kinder, unternehmen etwas mit ihnen oder mit
den Geschwistern. Sie stehen den Eltern flir Gesprache zu
Verfugung. Hauptamtliche Koordinationsfachkrafte sind
ansprechbar fur Themen wie Krankheit, Sterben, Tod und
Trauer, sie beraten bei vielen weiteren Themen im Alltag mit
einem erkrankten Kind. Kosten fallen flr die Familien nicht
an. Daher ist der gemeinnttzige Verein auf Spenden ange-
wiesen.

Begleitet werden Kinder und Jugendliche mit einer le-
bensverklirzenden oder mit einer lebensbedrohlichen Er-
krankung. Darunter fallen unterschiedlichste Krankheitsbil-
der, etwa Mukopolysaccharidosen, NCL, Krebserkrankungen,
Progeria sowie fortschreitende Nerven- und Muskelerkran-
kungen.In Deutschland leben geschatzt so.000 junge Men-

Suchportal
Uber ein Suchportal lassen sich ambulante Kinder- und :
Jugendhospizangebote in der Umgebung finden.
https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/
service/adressen-suchportal/

Ansprechpartner

Dem DKHYV ist es wichtig, individuelle Formen der Un-
terstlitzung anzubieten. Daher gibt es vier verschiede-
ne Ansprechpartnerinnen und -partner:Je einen fir die
jungen Menschen mit Erkrankung, die Geschwister, die
Eltern und fiir weitere Bezugspersonen. Alle Kontakte
unter: https://www.deutscher-kinderhospizverein.de/
wie-wir-unterstuetzen/ansprechpartnerinnen/

schen mit einer Erkrankung, an der sie frihzeitig sterben
werden. Die Begleitung wird auch angeboten, wenn nicht
klar ist,an welcher Krankheit das Kind leidet.

Ziel der Begleitung ist es, Familien und Kinder in ihren
Maoglichkeiten zu bestatigen und sie nicht auf ihre Erkran-
kungen oder Grenzen zu beschranken. Die Eltern werden
als ,Experten ihrer Lebenssituation® angesehen. Daher ent-
scheiden sie, ob sie eine Begleitung wiinschen und wo diese
stattfinden soll: bei sich zu Hause, in einer Klinik oder in ei-
nem Wohnheim. Und sie bestimmen, wann eine Begleitung
beginnt und wann sie endet. Die Familien missen keinen
Antrag stellen, sie bekommen weiterhin das ganze Pflege-
geld.

Weiterhin fuhrt der Verein dank einer eigenen Kinder-
hospizakademie jahrlich mehr als 5o Veranstaltungen durch.
Hier kdnnen sich nicht nur betroffene Familien begegnen,
austauschen und informieren, sondern auch ehren- und
hauptamtlich Mitarbeitende sowie Interessierte. Der Verein
fordert die Vernetzung der Familien und von Organisationen
in diesem Umfeld. Er vertritt die Interessen der Betroffenen
in Gesellschaft und Politik, informiert die Offentlichkeit Gber
die Arbeit von Kinder- und Jugendhospizen und das Thema
,Sterben und Tod von Kindern®. Markus Diippengiefser

Fotos: DKHV / Fotografie Lebendig



,EINE SCHONE MOGLICHKEIT,

AUS DEM ALLTAG AUSZUBRECHEN"

Seit drei Jahren erhdlt Riana Unterstiitzung durch den
Ambulanten Hospizdienst Rhein-Sieg

ch bin Rianas Mutter und mdochte
|euch von einer wunderbaren Unter-
stitzung berichten, die unsere Familie
seit einiger Zeit begleitet: Sie kommt
von dem Ambulanten Kinder- und Ju-
gendhospizdienst Rhein-Sieg. Meine
Tochter hat korperliche und kognitive
Einschrankungen, die ihren Alltag und
unser Familienleben auf besondere
Weise pragen. Doch durch die Hilfe der
ehrenamtlichen Begleiter hat sich fur
uns vieles zum Positiven gewendet.

Rianas Begleiter vom Hospizdienst
sind eine grofe Hilfe. Die Ehrenamtler
Vanessa und Sven nehmen Riana an
die Hand und ermoglichen ihr seit drei
Jahren, an Aktivitaten teilzunehmen,
die sonst fur sie unerreichbar waren.
Ob ein Kinobesuch, ein Konzert oder

ein Abend im Restaurant — diese Aus-
flige sind fir Riana nicht nur schone
Erlebnisse, sondern eine wichtige Mog-
lichkeit, soziale Kontakte zu pflegen
und am gesellschaftlichen Leben teil-
zuhaben.

Viele Menschen mit Behinderungen
haben kaum Gelegenheit, eigenstan-
dig ihre Freizeit zu gestalten. Sie blei-
ben haufig isoliert und ohne soziale
Kontakte. Die Ehrenamtlichen des Hos-
pizdienstes haben dies fiir Riana gean-
dert.Esist eine schone Moglichkeit, aus
dem Alltag auszubrechen.

Die Beziehung zwischen Riana und
ihren Begleitern ist von Zuneigung
und Vertrauen geprdgt. Sie kennen ihre
Bedirfnisse und Wiinsche, und Riana
weil3, dass sie sich auf sie verlassen

ES TUT GUT,
MAL RAUS-
ZUKOMMEN

Unterstiitzungsange-
bote bieten Entlastung,
Austausch und neue
Perspektiven

kann. Diese

enge Bindung Riana mit
e Begleiter Sven
ist fiir sie von Foto: Privat
unschatzbarem

Wert. Sie gibt ihr Sicherheit und das
Geflhl, wertgeschatzt zu werden. Die
Begleiter sind fur Riana nicht nur Hel-
fer,sondern auch Freunde geworden.

Diese Unterstltzung hat unser Leben
erleichtert. Riana kann nun Aktivitaten
geniellen, die fir andere Kinder und Ju-
gendliche selbstverstandlich sind. Es ist
schon zu sehen, wie glucklich sie dabei
ist und wie viel Lebensfreude diese Er-
lebnisse in ihr wecken. Ohne die Hilfe
des Hospizdienstes wirde die Freizeit-
gestaltung alleine bei uns Eltern liegen,
dann waren solch wertvolle Momente
nicht méglich. Vera Yiannakis
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BUNTE UND FROHLICHE
TAGE IM ,BALTHASAR"

Das Hospiz im Sauerland war deutschlandweit die erste Einrichtung ihrer Art

lle diese helfenden Einrichtungen haben eines gemein: Sie bringen Ent-

lastung, Unterstiitzung und Forderung. Sie ermoglichen Ablenkung,
Austausch, Expertise, Perspektivwechsel, Anregungen und Zeit. Die Erfah-
rungsberichte von Kindern, Jugendlichen und Eltern spiegeln stets das, was
bisherige Forschung ebenfalls dazu sagt: Es tut gut, mal rauszukommen —in
welcher Form auch immer. Das Schone ist, dass diese Alternativen nicht nur
auf die Kinder und Jugendlichen wirken, sondern auch Eltern und Geschwis-
terkindern eine Entlastung und Unterstltzung bieten.

Bei ambulanten Hilfen fir die Betroffenen kann es sein, dass dadurch Zeit
flr Eltern mit Geschwisterkindern entsteht. Bei stationaren Hilfen konnen
auch Eltern und Geschwister teilhaben; oder durch sie entsteht zu Hause
eine ungewohnte Zeit und ein kurzer Wegfall krankheitsspezifischer Aufga-
ben. In all diesen Kontexten entsteht auerdem ein Austausch mit Experten.
Das bietet neben einem Raum flir Sorgen und Belastungen die zusatzliche
Maoglichkeit, neue Tipps und Tricks fur den Alltag zu erhalten. Bei stationdren
Einrichtungen trifft man auf andere Betroffene und gelangt mit ihnen in den
Austausch.

Jede Familie sollte fiir sich schauen, was die geeignete Form fir sie ist. Was
brauchen wir? Was wiinschen wir uns? An welchen Stellen hakt es gerade?
Wenn hier noch nicht das Geeignete flir Sie dabei ist, scheuen Sie sich nicht,
uns vom Team der Kindernephrologie an der Kélner Uniklinik anzusprechen.
Gemeinsam finden wir fir Sie die passende Unterstitzung.

Luisa Klein, Psychologin

inder und Jugendliche mit einer unheilbaren und

B lebensverkirzenden Erkrankung konnen bis zu 28

Tage im Jahr im Kinder- und Jugendhospiz Baltha-

sar in Olpe verbringen, gemeinsam mit ihren Eltern und Ge-

schwistern, den Grol3eltern oder den Lebenspartner:innen.

Familien finden hier stationare Unterstitzung und Beglei-

tung ab der Diagnose — bis Uber den Tod des Kindes hinaus.

Insgesamt hat das Hospiz zwolf Platze: acht fir Kinder, vier

flrJugendliche. Deren Erkrankungen sind so unterschiedlich
wie die Lebenssituationen der Familien.

An den Tagen im ,Balthasar” Gbernimmt das erfahrene
Team die oft kraftezehrende Pflege, auch die Eltern und Ge-
schwister werden psychosozial und ehrenamtlich begleitet.
Die Angehorigen konnen sich mit anderen Familien austau-
schen, tanken Kraft fur den Alltag und erleben eine schone
gemeinsame Zeit. Angebote wie die Musiktherapie, Alpakas

im Garten, Besuche der Klinikclowns
und eines Therapiebegleithundes
machen die Tage im ,Baltha-

sar” bunt und fréhlich.

Auch in der Zeit des Ab-
schiednehmens stehen die
Mitarbeitenden den Fami-
lien zur Seite. Den Angeho-
rigen steht — auf Wunsch

bis zur Beerdigung — ein Ab-

schiedsbereich zur Verfiigung,

den sie personlich . @O IV QR << ccccocceeceeccece,

gestalten konnen.
Windrader  und
Ste”,.]e |m Garteﬂ ------------------------------------
erinnern an die verstorbenen Kinder und Jugendlichen und
sind wichtige Erinnerungsorte fur die Familien.

Das ,Balhasar” wurde 1998 eroffnet, damals war es die
deutschlandweit erste Einrichtung ihrer Art. Der medizini-
sche Fortschritt trug dazu bei, dass aus Kindern heute Ju-
gendliche und junge Erwachsene werden. Der Altersdurch-
schnitt der erkrankten Gaste ist stetig gestiegen, so wurde
2009 zusatzlich das Jugendhospiz eroffnet. In direkter An-
bindung an das Kinderhospiz ist es seitdem auch lebens-
verkiirzend erkrankten jungen Erwachsenen bis 27 Jahren
moglich, im Hospiz zu Gast zu sein. Die Raume und die Ta-
gesstruktur sind an diese Gastegruppe angepasst. Hier kon-
nen sie mit ihren Erkrankungen so selbstbestimmt wie mog-
lich eine schone Zeit erleben.

Der Aufenthalt der erkrankten Kinder und Jugendlichen
wird von der ,Kranken- und Pflegekasse” finanziert, bei der
ein Antrag auf stationare Hospizpflege nach Paragraf 39a
Sozialgesetzbuch V gestellt werden muss. Den Aufenthalt
von Eltern und gesunden Geschwistern bezahlen die Kos-
tentrager allerdings nicht, der wird liber Spenden finanziert.
Das gilt fur rund 5o Prozent der Kosten, die im Hospiz anfal-
len. So konnte das ,Balthasar” bis heute fiir mehr als 1200
Familien ein zweites Zuhause auf Zeit werden.
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LZAM EINGANG SCHWAPPT UNS EINE RIESIGE
PORTION HERZLICHKEIT ENTGEGEN"

Sylvia Ruland will auf die Hospiz-Auszeiten mit Sohn Philipp nicht mehr verzichten

ylvia Rulands Begeisterung fiir das ,Balthasar” in Olpe
Skennt kaum Grenzen. ,Das Hospiz ist fir uns ein zwei-
tes Zuhause geworden. Dort arbeiten nur Menschen mit viel
Herz, bei denen man sich unheimlich gut aufgehoben fihlt.
Die tun alles, was sie konnen, um nicht nur den Kindern, son-
dern auch den Eltern den Aufenthalt so angenehm wie mog-
lich zu machen.”

Sylvia Ruland ist die Mutter eines schwerkranken Kindes.
Sohn Philipp, 24, ist korperlich und geistig behindert, leidet
unter Diabetes, mit neun Jahren bekam er eine Niere trans-
plantiert. Seit zwei Jahren wird er in den Rurtalwerkstatten
ausgebildet, einer Behindertenwerkstatt in Diren. Er braucht
rund um die Uhr Unterstitzung. Momentan kiimmert sich
vor allem die alleinstehende Mutter um ihn., Jeder, der ein
krankes Kind hat, weil3, dass das ganz schon an die Substanz
geht. Die Aufenthalte sind unglaublich wertvoll und wich-
tig", sagt sie Uber die Zeit im ,Balthasar”.

Auf das Hospiz war sie in einer Zeitschrift gestolen.,Was
fir eine tolle und wichtige Einrichtung, dachte ich damals -

ohne zu wissen, dass wir sie je nutzen wirden. Ein paar Jahre
lang haben wir sie unterstitzt,indem wir Weihnachtspakete
hinschickten.” Im Jahr 2013 rief sie mal dort an.,Der Mitar-
beiter, der die Termine vergibt, hat mir er-

klart: Das Nierenleiden lhres Sohnes
ist eine lebensverkirzende Erkran-
kung. Daher haben Sie das Recht,
ein Hospiz zu nutzen.”

Teilt man das jahrliche Kon-
tingent von 28 Tagen glinstig
auf, bringt das sehr viel, sagt Syl-
via Ruland. ,Mit einem Aufent-
halt haben wir angefangen, jetzt
machen wir drei im Jahr. Darauf wiir-
de ich um nichts auf der Welt verzichten
wollen.“ Zum ersten Aufenthalt hatten sie sich aufgemacht,
ohne das Haus vorher anzuschauen —auch wenn man ihnen
einen Kennenlerntermin angeboten hatte. Bereut haben sie
die Entscheidung nicht. ,Sobald man ankommt, wird das
Gastkind in Empfang genommen und die Entlastung fangt
an. Schon am Eingang schwappt einem eine riesige Portion
Herzlichkeit entgegen. Auch Neulinge werden behandelt
wie Stammgaste.”

Die Gastkinder haben eigene Zimmer im Erdgeschoss, Fa-
milien Gbernachten im ersten Stock. Zu Hause schlaft Philipp
nie allein.,,Durch die ganzen Krankenhausaufenthalte hat er
eine enorme Verlustangst.“ Im ,Balthasar” sei das kein Prob-
lem, sagt seine Mutter:,Das hatte ich nie gedacht. Ich weil3
nicht, was ihm dieses unglaubliche Vertrauen gibt.”

Das Haus bietet den Kindern und Jugendlichen ein buntes
Programm. Und die ,tolle Betreuung” ermoglicht es ihnen,
,ZU tun und zu lassen, was sie wollen®. Das bringt auch der

begleitenden Familie ungewohnte
Freiheiten. ,Wenn ich mit Philipp in
den Urlaub fahre, muss ich mich um
alles selber kimmern®, sagt Sylvia Ru-
land.,Das Hospiz hat noch eine andere
Qualitat.” Sie kann auch mal ausschla-
fen —wahrend sie sonst nachts immer
Philipps  Zuckerwerte kontrollieren
muss.,Ich bekomme so viel Schlaf wie
sonst in zwei bis drei Nachten.”

Sie selbst braucht nicht viel Pro-
gramm in dieser Zeit. Ein gutes Buch,
eine entspannte Tasse Kaffee, Stricken
im Strandkorb, ein wenig Ablenkung
im Kreativraum, plaudern mit ande-
ren Eltern, die man vielleicht schon
aus dem Vorjahr kennt. ,Mittwochs
wird immer eine Massage angeboten.
Daflir hat man dort einfach mal die
Zeit.“ Ebenso wie fir die gesunden Ge-
schwister. Philipps 16 Monate jlngerer
Bruder Andreas versucht, bei jedem
Aufenthalt im Hospiz mindestens fuir
einen Tag dabei zu sein: ,Dann spielen
wir beide Tischtennis: morgens, mit-
tags und abends.”

Zusatzequipment muss man gege-
benenfalls von zu Hause mitbringen.
,Bei uns sind das glicklicherweise nur
Medikamente und Windeln.“ Schon
ein kurzer Aufenthalt bringt Erholung,
sagt sie. Allerdings seien acht bis zehn
Tage fur sie die perfekte Dauer. Der
Aufwand bei der Anmeldung sei tber-
schaubar, gerade wenn man schon
einmal im Hospiz war. Die komplet-
ten Unterlagen bekommt man zuge-
schickt. ,Ein Formular fullt der behan-
delnde Arzt aus, eins fullt man selber
aus und schickt es an die Kasse. Wenn
die ihr Okay gibt, kann man eigentlich
schon fahren.”

Eines liegt Sylvia Ruland beson-
ders am Herzen: ,Beim Begriff Hospiz
denken viele immer noch an ein Palli-
ativangebot. Aber bei einem Kinder-
und Jugendhospiz ist das anders.” Es
kommt zwar vor, dass Gastkinder hier
versterben. Der Normalfall ist das aber
nicht. ,Ich finde es superschade, dass
die Einrichtungen fiir viele immer noch
so einen faden Beigeschmack haben.
Das halt etliche Familien, die es nut-
zen durften und die es auch nétig hat-
ten, davon ab, ein Hospiz zu nutzen.”
Markus DiippengiefSer

,2DEN TAGEN MEHR
LEBEN GEBEN"

Das Diisseldorfer Hospiz Regenbogenland
legt Wert auf individuelle Behandlung

ulia Kénn, Casemanagerin beim Regenbogenland,
sagt: ,Die Freude steht bei uns im Mittelpunkt,
natlrlich in Kombination mit vernunftiger pfle-
gerischer Versorgung.” Das Kinder- und Jugendhospiz
in Disseldorfer orientiert sich am Leitsatz von Cicely
Saunders, der Begriinderin der modernen Hospizbe-
wegung: ,Es geht nicht darum, dem Leben mehr Tage ' :
zu geben, sondern den Tagen mehr Leben.” g '/ .

Vor 25 Jahren griindeten Blrgerinnen und Blrger den k
Forderverein, die ersten Gaste kamen im Jahr 2004. Aus dem
Kinderhospiz wurde 2017 ein Kinder- und Jugendhospiz. Seit-
her besteht es aus zwei Gebduden, die miteinander verbunden sind, finf Kinder
und fiinf Jugendliche finden darin Platz. ,Die meisten Gaste, die wir haben, sind
schwerst mehrfachbehindert. Viele leiden unter seltenen Erkrankungen, von de-
nen man noch nie gehort hat®, sagt Julia Konn.

Das Regenbogenland verfolgt verschiedene therapeutische Ansatze: Kunstthe-
rapie, Arbeiten mit Klangschalen, auch Physiotherapeuten kommen ins Haus. Re-
gelmaBig sind Klinikclowns zu Gast. Auch tiergestitzte Therapie steht auf dem
Programm, mit Hunden und einem Therapiepferd.,Normalerweise steht das Pferd
im Garten; einmal ist es sogar mit ins Zimmer gekommen, weil der Gast nicht
rausgehen konnte. Man kann hier ganz viel moglich machen®, so Julia Kénn. Dazu
gehoren auch ,spannende Tage mit vielem, was Kinder interessiert: So schauen
Polizei und Feuerwehr gelegentlich vorbei — oder der Aquazoo mit einigen seiner
Tiere.

Die Familie darf gerne mitkommen, man arbeitet schliel3lich nach einem ganz-
heitlichen Konzept. Beim Erstaufenthalt ist es sogar verpflichtend, dass ein Eltern-
teil dabei ist.,,Unser Anspruch ist: Die Kinder sollen so versorgt werden, wie sie es
von zu Hause kennen. Das ist ein wesentlicher Unterschied zum Krankenhaus: Da
geben Patienten an der Pforte meistens ihre Autonomie ab und es lauft nach den

Fotos: Regenbogenland



Krankenhausregeln®, sagt Julia Konn.
Im Regenbogenland achtet man dar-
auf, dass jedes Kind moglichst indivi-
duell behandelt wird.

,Die betroffenen Familien konnen
Uber das gesamte Jahr Aufenthalte
anfragen, die sie dann gemeinsam mit
dem Case-Management-Team planen
und festlegen®, so Julia Kénn. Dem
erkrankten Kind stehen insgesamt 28
Tage pro Jahr in einem Kinder- und
Jugendhospiz zu, Ausnahmen hiervon
stellen Krisen oder die unmittelbar
letzte Lebensphase dar.

Die Kosten fiir die korperliche Pflege
wahrend des Aufenthaltes des Gastes
tragt grundsatzlich die gesetzliche
Krankenkasse, wenn eine lebensver-
kirzende Diagnose vorliegt. Privatver-
sicherte sollten vorab in ihren Vertrag
schauen. Auf Wunsch ist auch eine Be-
treuung der begleitenden Geschwis-
terkinder, Eltern und GrofR3eltern mog-
lich. Der Aufenthalt der Zugehorigen
wird hierbei Uber Spenden finanziert,
genauso wie die Versorgung Uber die
kérperliche Pflege hinaus.

Wer 27 Jahre alt wird, kann die Kin-
der- und Jugendhospize eigentlich
nicht mehr nutzen —,,denn dann endet
die Kinder- und Jugendhospizarbeit,
biologisch gilt man dann als erwach-
sen”, erklart Julia Konn. Das Regenbo-
genland bietet den jungen Erwachse-
nen aber noch das ganze Jahr Uber, in
dem sie 27 werden, die Gelegenheit zu
Aufenthalten sowie eine Begleitung
in der finalen Lebensphase auch tber
das 27. Lebensjahr hinaus. Es gibt in
Deutschland wenige Einrichtungen
flr Kurzzeitpflege, die lebensverkir-
zend erkrankte junge Erwachsene lber
27 Jahre annehmen. Die Dusseldorfer
arbeiten perspektivisch daran mit,
diesem Mangel entgegenzuwirken. In
direkter Nachbarschaft planen sie ein
drittes Gebaude mit vier Platzen. Bis
zur Fertigstellung wird es allerdings
noch einige Jahre dauern.

Markus DiippengiefSer
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kinderhospiz-regenbogenland.de
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,WIR FEIERN
DAS LEBEN"

Das Bergische Kinder- und Jugendhospiz
Burgholz bietet zehn Pldtze fiir Kinder,
Jugendliche und ihre Familien

ie 2015 eroffnete Einrichtung, mitten im Wald und doch nahe an
D Wuppertal gelegen, ist das einzige 6kumenische Haus dieser Art.

Die Kinderhospiz-Stiftung hat sich dazu mit Bethe-Stiftung, Diako-
nie und Caritas zusammengetan. Frilher befand sich an der Stelle ein Kinder-
heim, Umbau und Sanierung wurden tber Spenden finanziert.

Die finf aneinander gereihten Hauschen, aus denen das Hospiz besteht,
verbindet ein langer Flur. Als der angelegt wurde, mussten einige Baume ge-
fallt werden. Die Baumscheiben sind nun das Gastebuch im Eingangsbereich:
Jede Familie kann beim ersten Aufenthalt eine Scheibe personlich gestalten,
bemalen und bekleben.

Zum Gelande gehort ein Spiel- _ .................... .
platz mit Sinnespfad, ein Garten ~ : :
mit Trampolin und ein Garten der ~ ©  kinderhospiz-burgholz.de :
Erinnerung: ,Hier werden einmal ‘ Y
im Jahr Sterne niedergelegt in
Gedenken an verstorbene Kin-
der”, sagt Pflegedienstleitung Sil-
ke Caspar. Denn naturlich kommt
es vor, dass das Leben von Gast-
kindern im Hospiz zu Ende geht,
oft nach einer langen Zeit der re-
gelmaRigen Aufenthalte. Und es
werden auch Familien mit Ster-
nenkindern begleitet, also totge-

Fotos: KJH Burgholz
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borenen Sauglinge. ,Aber eigentlich
feiern wir hier das Leben.”

Ins Hospiz werden junge Menschen
von der Diagnosestellung an aufge-
nommen. Der Betreuungsschlissel ch-
angiert zwischen 1:1und 1:3. Eltern und
Geschwister werden gerne mitaufge-
nommen: ,Wir arbeiten sehr familien-
systemisch®, so Silke Caspar. Bei Gast-
kindern unter 16 Jahre soll immer ein
Elternteil dabei sein,auch beim Erstau-
fenthalt sollten die Eltern dabei: ,Von
denen lernen wir schliel3lich ganz viel.
Vorab ist ein Kennenlerntermin vor Ort
sinnvoll. Zur ersten Kontaktaufnahme
empfiehlt Silke Caspar einen Blick auf
die Internetseite — ,und dann: einfach
mal anrufen. Auch wenn ich weif3, dass
der Schritt vielen nicht leicht fallt.”
Markus DiippengiefSer

KURZZEITEIN-
RICHTUNGEN
IM UBERBLICK

Der Verein becura e.V. ist ein
Dachverband fur Kurzzeit-
einrichtungen verschiedener
Trager aus dem Bereich Nord-
rhein-Westfalen, Niedersachsen
und Hessen.

Dessen Internetauftritt listet
Einrichtungen auf, die den Qua-
litatsstandards des Vereins ent-
sprechen. So hilft becura Eltern
und betreuenden Angehorigen,
die richtige Kurzzeiteinrichtung
fir ihr Kind mit Behinderung zu
finden.

Ziel der Auszeiten soll es ei-
nerseits sein, den Menschen mit
Behinderung eine schone Zeit
zu ermoglichen und gleichzeitig
ihre Familien voriibergehend
zu entlasten. Denkbare Anlasse
sind etwa Krisensituationen in
der Familie und Falle, in denen
pflegende Angehdrige Urlaub
oder eine Kur machen wollen
oder selbst ins Krankenhaus
mussen. (mad)

www.becura.de

KRANKENHAUS-
BEGLEITUNG
VON ABIS Z

Leonie Heithausen ist seit zwei Jahren
Familienlotsin an der Kolner Uniklinik

eit zwei Jahren gibt es am Centrum fir Familiengesundheit (CE-
FAM) der Kélner Uniklinik eine Familienlotsin. Leonie Heithausen hat
die Stelle inne, seitdem diese geschaffen wurde, urspriinglich fir
ebendiese zwei Jahre. Die Position, die mit Unterstiitzung der Sports-
360-Stiftung eingerichtet wurde, bleibt erhalten;
die Finanzierung ist erst einmal gesichert.

Ihre Aufgabe ist es, ,Familien wahrend
ihres Krankenhausaufenthalts von A
bis Z zu begleiten, auch Uber verschie-
dene Abteilungen hinweg®, erzahlt
sie. Als Lotsin steht sie bei Fragen zur
Verfligung und leitet an die richtigen
Stellen weiter. ,,Etwa wenn Familien,
die nicht aus Koln kommen, schon vor
der Geburt erfahren, dass ihr Kind ei-
nen Herzfehler oder ein Nierenleiden hat.
Dann fragen sie mich: Wie wird es nach der
Geburt weitergehen? Wann kommt mein Kind Foto: Markus Diippengiefier
auf welche Station? Und: Wir brauchen ein Eltern-
zimmer, wie geht das?”

Die Vermittlung von Elternzimmern macht fiir die Lotsin einen GroR-
teil ihrer Arbeit aus. Neben zwei Zimmern im Personalwohnheim an der
Frauenklinik sind das vier Zimmer am Lindenthalgtirtel 22, fiir deren Ein-
richtung sich der Runden Tisch der Elternvereine, der Klinikvorstand und die
Leitung des CEFAM eingesetzt haben. Der offizielle Name ,Elternunterkunft
Lindenthalgirtel“ wurde langst abgekirzt zu ,Euli“, das steht auch auf der
magnetischen Infotafel, die dort liber dem Tisch der Gemeinschaftskiiche
hangt. Daran sind Broschiiren befestigt, Imbiss-Flyer und der Hinweis , Le-
bensmittel auf dem Tisch sind flr alle®.

Nicht nur die Kiiche ist vollstandig eingerichtet, sondern auch die Zim-
mer: ,,Mehr als Kleidung und personliche Hygieneartikel braucht niemand

mitzubringen.” Im Flur gibt es eine Spielecke mit Wandspielen und Auto-
spieldecke. Die Nachfrage nach den Elternzimmern ist zumeist sehr grof:
,Weil wir nur diese sechs Zimmer haben, sind sie in der Regel fuir die Kinder
vorgesehen, die auf der Intensivstation liegen.” Dazu gehéren auch Kinder
aus der Nephrologie, nachdem ihnen eine Niere transplantiert wurde.

Leonie Heithausen kommt gebirtig aus Aachen, in Dortmund hat sie
ihre Ausbildung zur Kinderkrankenschwester gemacht. 2019 zog sie nach
Koln und arbeitete auf Station Kinder 2. Wahrend der Pandemie entschied
sie, sich weiterzubilden. Im Wintersemester 2020 nahm sie ihr Studium der
sozialen Arbeit an der TH Koln auf, nebenbei arbeitete sie auf der Kinder 2
weiter. 2022 absolvierte sie ihr Praxissemester bei Sandra Brengmann, der
Sozialarbeiterin der Kindernephrologie, und Tanja Bauer, der Sozialpadago-
gin der Kinderkardiologie. Als zum Ende des Semesters die neue Stelle aus-
geschrieben wurde, bewarb sie sich als Familienlotsin und gab den Job in
der Pflege auf. Markus DtippengiefSer
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Hinten, von links: Sophie Eisleben, Malte Luks, Chris Eisleben, Nicole Beth, Michael
Bakic, Oliver Peer; vorne, von links: Stefanie Stephan, Irene Wollenweber, René
Lutat, Michaela Peer, Nicole Moranc

VORSTANDSWORKSHOP IN
DER ,,WOHNGEMEINSCHAFT*

So sieht der aktuelle Vorstand der Nephrokids aus. 2025 wird der Ver-
ein 35 Jahre alt. Grund genug, gemeinsam die Zukunft anzugehen!
Durch neue Herausforderungen und Veranderungen sind wir im Wandel.
Und machen uns natirlich Gedanken, wie wir diesen zusammen mit un-
seren Mitgliedern gestalten. Manchmal gehen wir dazu an ungewohn-
liche Orte — so wie die Kolner ,Wohngemeinschaft“: gleichzeitig Hostel,
Café-Bar, Meeting-Space und Theater. Hier veranstalteten wir in diesem
Jahr unseren Zukunftsworkshop. (nk)

NEPHROKIDS AUF
DEM NURBURGRING

ADAC-Langstrecken-Serie am Niirburgring: Die
Nephrokids waren dabei. Dank einer grofSziigigen
Spende des Motorsportclubs Adenau konnten
fiinf Familien hier einen unvergesslichen Tag
verbringen. (nk)
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WERTVOLLER
AUSTAUSCH
BEIM
PATIENTENTAG

er Patiententag flr Familien mit
Dnierenkranken Kindern bot wie-
der Gelegenheit zu Information und
Austausch. Organisiert wurde die Ver-
anstaltung an der KéIner Uniklinik vom
Elternverein Nephrokids. Eltern, Kinder
und Fachleute kamen zusammen, um
in einer unterstitzenden und informa-
tiven Atmosphare voneinander zu ler-
nen und sich gegenseitig zu starken.
Fur die Kinder gab es die Moglichkeit,
in der Betreuung zu spielen und in ei-
nem Workshop mehr lber sich selbst
zu erfahren.
Den inhaltlichen Auftakt bildete ein
Vortrag von Kindernephrologin Dr.
Christina Taylan. Sie sprach Uber die
verschiedenen Ursachen von Nieren-
erkrankungen und zu den Themen
Medikamente und Wachstum.
Spater fanden die Teilnehmenden Zeit
in Kleingruppen zu diskutieren, Fragen

zu stellen und auch von praktischen
Erfahrungen anderer Eltern zu ler-
nen; und zwar in Workshops zu den
Themen ,Lloslassen®, den Psychologin
Luisa Klein moderierte, und ,Sozia-
les“, angeleitet von Sozialpadagogin
Nicole Scherhag und von Sozialarbei-
terin Sandra Brengmann. Zwei Pausen
konnten zu gemeinsamem Essen und
wertvollem Austausch mit anderen
Eltern genutzt werden. Wir bedanken
uns bei allen, die diese besondere Ver-
anstaltung moglich gemacht haben.

(se)

MELDUNGEN

RODELN,
REITEN UND
REPTILIEN

Tolle Tage im
Sternstundenhaus

um Start in den Sommer haben
Z13 Kinder und Jugendliche im Al-
ter von acht bis 19 Jahren schone Tage
im Sternstundenhaus in Peifenberg/
Bayern verbracht. Auf dem Geldnde
des Sternstundenhauses konnten die
Kinder und Jugendlichen am thera-
peutischen Reiten teilnehmen, in der
Holzwerkstatt und im Atelier tolle
Kunstwerke erschaffen und die Kiiche
zum gemeinsamen Kochen nutzen.
Weitere Highlights waren der Ausflug
zur Sommerrodelbahn am Tegelberg,
der Besuch des Reptilienzoos in Flissen
und fur die jugendlichen Teilnehmer:in-
nen ein Tag in Mlnchen. Bei sehr scho-
nem Wetter konnte die Gruppe auch im
nahegelegenen Stiefelweiher schwim-
men und einen Nachmittag im Freibad
verbringen. Alle Teilnehmer:innen hat-
ten viel Spald miteinander, konnten sich
austauschen und neue Freundschaften
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schlieBen. Wir danken den Nephrokids
e.V., der Kimpgen-Stiftung und der Ta-
baluga-Stiftung ganz herzlich fur eine
gelungene Freizeit! (sb)

'S

Kampgen~Stiftung

DAUERKARTEN FUR
BAYER LEVERKUSEN

ayer Leverkusen wurde erstmals

Deutscher FulRballmeister — ent-
sprechend beliebt waren die Tickets
in dieser Saison. Das galt auch fir die
vier Dauerkarten (drei fur Vollzahler,
eine ermaRigt), die die Nephrokids
flr die Spiele der Werkself im Norden
Kolns gekauft haben. Highlight war
die Meisterfeier in der BayArena. Die
Dauerkarten vergeben wir Spieltag fur
Spieltag an unsere Mitglieder —auch in
der neuen Saison. Anfragen gehen an:
tickets@nephrokids.de

-
aela Kiebert

ie Mobile Blicherei freut sich mal

wieder Uber eine neue wunderba-
re Lieferung. Der Biicherwagen konnte
neu bestlickt werden mit Biichern
zum Sachensuchen, Wissensbiichern,
Ratselaufgaben, Malen nach Zahlen,
Malblichern und Quartetts. Trotz der
sozialen Medien sind Blicher weiter
gefragt und stark im Gebrauch. Denn
Reisen im Kopf, sich einfach mal sich
ablenken kénnen, das ist am Kranken-
bett nach wie vor eine willkommene
Ablenkung. (nk)
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CHRISSIES

KOCH-
KOLUMNE

Heute gibt es ein kostliches
Rezept aus der Fleisch- und
Gemiisekiiche: Gefiillte
Paprika.

Zutaten

Pro Person 2-3 mittelgro3e Pap-
rikaschoten in einer Farbe eurer
Wahl. Uns schmecken besonders
gut die aus dem tlrkischen Laden
,Dolma*“.

Fiir die Fiillung, pro Paprika:

ca. 25 Gramm Hackfleisch,

ca.30 Gramm Reis,

Salz, Pfeffer

Fiir die Sof3e:

1 Knoblauchzehe,

1 groRRe Tomate,

heiRes Wasser,

Butter zum Anbraten

Zubereitung

Aus den Zutaten fur die Fullung
eine mittelfeste Masse zubereiten
und mit Salz und Pfeffer abschme-
cken. Von den Paprika den oberen
Deckel abschneiden und die Ker-
ne und weilSen Faden entfernen.
Etwas Fullung in jede Paprika ge-
ben. Nicht zu fest stopfen, sonst
kann der Reis beim Kochen nicht
gut weich werden. Fir die SoRe
die Tomate hauten und purieren,
den Knoblauch pressen. Den Kno-
blauch in etwas Butter in einem
weiten Topf (muss nicht sehr hoch
sein, nur etwas hoher, als die Pap-
rika grof$ sind) anbraten und mit
den purierten Tomaten abléschen,
einige Minuten kocheln lassen.
Die gefullten Paprika aufrecht
stehend in dem Topf aufstellen.
Man kann nun die,Paprikadeckel”
wieder auflegen oder das Gemtise
einfach offen lassen. In jede Pap-
rika etwas heilBes Wasser giel3en,
bis das Wasser den Paprika im Topf
ungefahr bis zur Halfte reicht.

Mit geschlossenem Deckel ca. 30
Minuten garen. Dazu schmeckt
Joghurt. Guten Appetit! (ct)
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GROSSZUGIGE SPENDE
IM RHEINLOFT

Avanzanite Bioscience widmet den Nephrokids

einen besonderen Abend

as Unternehmen Avanzanite Bio-
Dscience lud zur Veranstaltung
,Knights for Rare” ins Rheinloft, und
etwa 60 Gaste kamen: Geschaftspart-
nerinnen und -partner, Forderinnen
und Forderer. GruBworte sprachen Prof.
Lutz Weber, Leiter der Kindernephrolo-
gie an der Uniklinik K6In, und Prof. Lars
Pape, Direktor der Kinderklinik Il der

Uniklinik Essen. Neben der Moglichkeit
zu spannenden Gesprachen stand eine
karitative Auktion auf dem Programm.
Charity-Partner waren die Nephrokids,
die auch Empfanger aller Erlose waren
- eine groldzligige Spende kam zusam-
men. Vielen Dank an Avanzanite Bio-
science flir diesen wunderbaren Abend
in einer stilvollen Location. (nk)

...............................................

TERMINE

.............................................

i Neujahrskaffee, Beginn 14 Uhr.
¢ Uniklinik KoIn, Forum der Medi-
i zinischen Fakultat, Gebaude 42,
: Joseph-Stelzmann-StraRe 20

: Familien-Nephro-Symposium,
: Hannover

e® ©00000000000000000000000000000000

NEPHROKIDS
IM CIRCUS

Der Circus Roncalli gastierte mit
neuem Programm auf dem Kolner
Neumarkt — und die Nephrokids
durften mit dabei sein. Danke an
Roncalli fiir diesen wunderbaren
Nachmittag mit einer grofSen Por-
tion Magie und vielen strahlen-
den Augen! (nk)
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ZUM ABSCHIED
VON DR. SOREN
BAUMNER

Im Frihjahr 2024 hat Séren Baumner
die Kinderklinik verlassen. Er war lange
Zeit eine wichtige Stutze im Team und
fir alle Patientinnen und Patienten in
der Nierenambulanz, Kinderdialyse
und spater insbesondere auf Station.
Wir vermissen seine Ruhe, Gelassen-
heit und Kompetenz. Doktor Baumner
wechselt in eine allgemeinpadiatri-
sche Praxis. Wir wiinschen ihm alles
Gute, viel Freude und Erfolg fir seine
neuen Aufgaben und danken ihm fir
sein Engagement!

Das Team der Kindernephrologie

der UK KéIn

WORKSHOPS ZU
ZUKUNFT UND
BERUF

Drei Gruppenworkshops des Transiti-
onsprogramms TraiN drehten sich in
diesem Sommer um das Thema Zu-
kunft und Beruf. Die Gruppe befasste
sich mit wichtigen Aspekten zu der
Frage, wie es ist, mit einer chronischen
Nierenerkrankung ins Berufsleben zu
starten. Die Teilnehmenden sprachen
uber ihre Ideen und ihre Wiinsche fir
die Zukunft. Zum Auftakt machten sie
sich in Gruppenspielen die eigenen
Starken klar. Mit einem gemeinsamen
Eisessen wurde der Nachmittag abge-
schlossen. Wir danken den Nephrokids
flr die Unterstitzung! (Ik)



