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Lena hat einen offenen Riicken - eine ,,
hat gelernt, dass der Besuch von Hospizhel

sa Marie Wimmer

D

as Wort Hospiz klingt am
Anfang Ende,

prech und heiBt: Lena

tig sterben

el v
zend

sind, aber auch
schwer kranke
Eltern minder-

Kiaus Darlau, Stif-
tung AKM
Foto: AKM

Leben ist aufgrund einer
Erkrankung kiirzer als
der Kinder.“ Zwar gebe es
Familien, bei denen sich ein

Lena ging ganz normal
zur Schule, heute
ist sie ein Pflegefall

bildung der Wirbelsaule und
les Riickenmarks. Uber Jahre ging
_ena normal zur Schule, hatte viele
reunde. 2015 wurde sie aufgrund
hrer Erkrankung operiert. Nach
dieser Operation verschlechterte
sich ihr Gesundheitszustand rapide
Inzwischen liegt sie dauerhaft im
Bett, sie kann nicht mehr sprechen,
nicht mehr horen. Ein Schlauch, der
direkt in ihre Luftrohre fiihrt (Tra-
heostoma), hilft ihr zu atmen.

Geistig ist Lena komplett fit. Plane
%ann man aktuell nicht machen®,
spgt Morik die fiir ihre pflege-

: Tochter ihren Job aufge-

bedirftig
1 1t Denn jeder Tag sei an-

nem Psychologenteam
untlichen Fachkraften
1spizarbeit gibt es beim
Ehrenamtliche. Diese
hen gehen in die Fami-
iftigen sich mit den
dern oder mit den Ge-
Sie unterstiitzen da, wo
s braucht und wiinscht.
Intensivpatientin Lena
nden einen Pflegedienst

Wenn Kinder sterben

an ihrer Seite. Aber auch Monika S.
braucht ab und zu jemanden, der
sich um sie sorgt. An dieser Stelle
springt das AKM ein. Seit 2016, als
Lenas Zustand schlechter wurde,
wird die Familie von der Stiftung
unterstiitzt. Eine Sozialpadagogin
kommt nach Bedarf. Sie setzt sich
mit der Mutter zusammen und hért
ihr zu. Meist geht es um aktuelle
Themen in Sachen Alltag, sie spre-
chen aber auch iber die

A fo boo
Viele Ehrenamtliche schenken Familien ihre Zeit, in denen ein Kind oder Elternteil schwer erkrankt ist. ~Foto: Stiftung AKM

nigel oder Rechnen. Finanziert
wird die Arbeit des AKM zu 70 Pro-
zent aus Spenden. 30 Prozent be-
kommen sie an Zuschiissen von den
Krankenkassen. Das Geld benoti-
gen sie, um hauptamtliches Perso-
nal zu bezahlen, Raumlichkeiten
anzumieten sowie fiir die Firmen-
autos oder Ausbildung. ,,Da kommt
schon was zusammen*, sagt Darlau.

Genauso dringend auf Spenden

durch ein krankes Kind.

lebensverkiirzende Diagnose“. Ihre Familie
fﬁrn trotzdem keine bloBe Sterbebegleitung ist

A/

Niederbayern  (SAPV-KJ)  des
I dst i derk; K )
Sankt Marien an. Neben der psy-
chosozialen Hilfe steht den Familien
mit schwer kranken Kindern auch
ein Team aus sieben Arzten und vier
Pflegern zur Seite. Sie betreuen
junge Patienten von null bis 18 Jah-
ren (in Ausnahmefillen auch lan-
ger) in Niederbayern sowie in Frei-
sing und Erding. Finanziert wird
die Arbeit der Arzte und Pfleger
tiber die Krankenkassen, die psy-
chosoziale und spirituelle Unter-
stiitzung hingegen auch hier mittels
Spenden.

,» Wir betreuen Kinder mit Krebs-
erkrankungen,
Gendefekten,
neurologischen
Erkrankungen
oder  Herzfeh-
lern“, sagt Tat-
jana  Tarabek-
Danzl, arztliche
Leiterin des
SAPV-KJ. Die
Aufgabe der
Pfleger und Arz-
te sei es, sicher-
zustellen, dass
die jungen Pa-
tienten mit le-
bensverkiirzender Diagnose in ih-

Tatjana Tarabek-
Danzl, SAPV-K]

Foto: Sankt Marien

zu betroffenen Familien gehen:
Ménner, Frauen, die einen noch mit-
ten im Arbeitsleben, andere schon
im Ruhestand. , Unsere Ehrenamtli-
chen haben ein Herz fiir Kinder, Ju-
gendliche und deren Familien und

An manchen Tagen ist sie
stark fiir ihre Tochter, an
anderen ist sie (berfordert

rem Zuh bleiben konnen, so Ta-
rabek-Danzl. Die Arzte behandeln
die Symptome der Kinder und Ju-
gendlichen. Zu einem GrofBteil gehe
es um Schmerztherapie.

Trotzdem weiB die Arztin: ,Der
palliative Gedanke ist ein umfas-
sender.“ Und daher wird auch in de-
ren Team die psychosoziale Beglei-
tung groBigeschrieben. ,Es gibt|
zwar den korperlichen Schmerz, ge-|
nauso aber auch den seelischen, spi-
rituellen und sozialen Schmerz, der
behandelt werden muss*, sagt Tara-
bek-Danzl. Das s:iithétf,kdie mit

Hilfreich findet S. b d
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di 2 b mit

e
Gespriche, in denen die Sozialpa-
dagogin ihr erklart, an welche Stel-
len (wie etwa Arzte oder Amter) sie
sich wenden kann.

Eine Ehrenamtliche kommt zu-
satzlich seit einem Jahr, etwa alle
zwei Wochen und beschaftigt sich
mit Lena. Sie spielt mit ihr oder
liest ihr etwas vor. ,,Eben nur scho-
ne Dinge®, erzahlt die Mutter. Lena
liest besonders gerne Midchen-
Zeitschriften, mag lackierte Finger-

Sitz in Landshut, der heuer sein
fuinfjahriges Bestehen feiert. 17 Eh-
renamtliche und ein Hauptamtli-
cher betreuen aktuell sieben Famili-
en in und um Landshut. Das Ein-
satzgebiet erstreckt sich bis Cham,
Regensburg und Straubing.

Fir Corinna Kuhnt, Gruppenlei-
terin der Malteser-Mutmacher, ist
die Arbeit eine Art Gesellschafts-
auftrag, erzahlt sie. Es seien ganz
unterschiedliche Menschen, die so

|

chwester M. Eva Schlotterlein

leitet den psychosozialen
Dienst am Kinderkrankenhaus
Landshut und betreut als Fach-
kraft fiir Palliativ Care Familien,
die ein schwer krankes Kind zu
| Hause haben. ,Unser Team be-
| treut Familien aus vielfaltigen
Kulturkreisen, die ganz unter-
schiedlich mit Krankheit und Tod
umgehen. Aber grundsatzlich er-
leben wir viel Offenheit.”

Die Mitarbeiter des palliativen
Dienstes besuchen die Familien
zu Hause oder halten per Telefon
Kontakt. Schwester Eva ist gera-
de bei rund 15 Familien invol-
viert. Dienst nach Vorschrift gibt
es nie. ,Es ist ganz individuell,
was die Familien brauchen. Wir
spiren und schauen, wo Eltern
und Geschwister gerade stehen
und schauen dann: Was braucht
die Familie? Es ist wichtig, dass
wir begleiten und nicht den Weg
vorgeben.* Das kann beispiels-
weise sein, den belasteten Eltern
therapeutische Hilfe zu vermit-
teln. Oder zu beraten, auf welche
Hilfestellungen die Familien ein
Anrecht haben. Oder die Sorgen
des kranken Kindes oder der Ge-

,Hohen und Tiefen mitgehen”

Schwester Eva begleitet betroffene Familien

schwister zu besprechen. ,Wir
finden oft Spannungsfeld.
m wollen nicht, dass
sen, dass ihr Bru-
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t.“ Die Arbeit er-
Tgie, aber ist nicht

d. ,Wir erleben
bnes und Lebens-
rankheit.“ Darin
inn der Palliativ-
ir versuchen, Si-
erbessern, Belas-
h zu machen, Ho-
mitzugehen. Und
Situation stabili-
ren wir, “ (us)

wollen ihre kostbare Zeit schen-
ken.“ So erging es auch Kuhnt
selbst, bevor sie die Ausbildung zur
ehrenamtlichen ambulanten Hos-
pizbegleiterin machte: ,Ich wollte

werden konnen. Zwar erholen sich
zum Beispiel Krebspatienten in
Einzelfillen von ihrer Krankheit,
»aber bei dem GroBteil ist es unsere
Hauptaufgabe, die Leben der Kin-
der lebbarer zu machen - mit all den
iten, die die Krankheit mit

die Zeit und Widr
auch die Le- sich bringt*.
bensfreude, die

ich habe, weiter-
geben*, erinnert
sie sich.

Die  Ehren-
amtlichen neh-
men sich Zeit fiir
die Familie und
die Kinder. ,,Vie-
le Eltern mit ei-
nem  kranken
Kind haben den
Druck, immer
fiir ihr Kind da
zu sein“, weiB Kuhnt. Ein vertrauter
Helfer hingegen bringe Entspan-
nung und Ruhe fiir alle Beteiligten.
Die Arbeit der Mutmacher sowie
des AKM ist fiir die Familien kos-
tenlos.

Fiir Lena S. und ihre Familie sind
die Besuche vor allem in der aktuel~
len Corona-Lage eine notwendige
Abwechs] Denn Besuche von
Freunden bleiben aus und das Haus
kann Lena auch nicht mehr verlas-
sen. Zuvor hatte die Familie gerne
Ausfliige gemacht. Eine Corona-
Schutzimpfung ist aufgrund des ge-
schwéchten Immunsystems laut Le-
nas Arzten aktuell keine Option.
Auch Monika S. verlasst das Haus
nur noch zum Einkaufen.

Anmanchen Tagen kommt sie mit
der Situation zurecht und ist stark
fiir ihre Tochter, an anderen ist sie
tiberfordert. Deshalb ist sie auch so
dankbar fiir die Hilfe des AKM.
»Vvor allem zu Beginn war ich hilf~
los. Als wir nach Monaten im Kran-
kenhaus wieder zu Hause waren",
erinnert sie sich heute. 4
Ein erweitertes Angebot fiir be-
troffene Familien bietet die speziali%
sierte ambulante Palliativversor-

ing fiir Kinder und Jugendliche ii

Corinna

Kuhnt,
Malteser Mutma-

cher  Foto: Malteser

Besonders schwer ist es fiir das
ganze SAPV-KJ-Team, wenn jun-
gen Patienten sterben. ,Es lasst ei-
nen nicht kalt“, sagt die Arztin: ,Es
fiihlt sich immer falsch an, dass
Kinder sterben miissen.“ Und trotz-
dem haben es sich die Mitarbeiter
zu Aufgabe gemacht, zwar mitzu-
fithlen, aber trotzdem fiir die Fami-
lien in der Trauer da zu sein. ,Man
ist fiir die Familien da, nur eben als
Arzt, Pfleger oder Seelsorger.“

Einmal die Woche hat das Team
der SAPV-KJ eine Besprechung, in
der es um die jungen Patienten geht.
Ist ein Kind oder Jugendlicher ge-
storben, dann ziinden die Helfer
eine Kerze an und lesen einen Text
fiir den jungen Menschen.

Auch Lenas Diagnose ist lebens-
verkiirzend. Wie alt sie aber schlieB-
lich werden wird, weiB niemand.
Thre Mutter hofft einfach darauf,
dass ihre Tochter weiter zu Hause
betreut werden kann und nicht in
einer Einrichtung. Denn: ;,Dahoam
ist dahoam.*
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