Liebe Mitglieden.
Freundinnen und Fr ,

famdlien der Sternenbriicte!

Wahrend ich diese Zeilen schreibe,
denke ich an die vielen Jahre zuriick, in
denen wir Familien mit lebensverkiirzend
erkrankten Kindern nun schon zur

Seite stehen, ihnen Halt schenken

und aufmerksame und professionelle
Begleitung anbieten diirfen.

Uns macht es dankbar, zu spiiren, wenn
sie zu uns Vertrauen gefasst haben

und das Kinderhospiz als einen Kraft
spendenden Ort empfinden. Erst neulich
erreichten uns diese liebevollen Zeilen
einer Familie: ,,Vielen Dank fiir alles! Wir
sind in zwolf Jahren mit Euch in vielen
Dingen ,gewachsen‘. Wir merken immer
wieder im Alltag, wie gut aufgestellt wir
dank Eurer Arbeit sind.“ Worte wie diese
starken auch uns sehr und verdeutlichen
einmal mehr, wie wichtig die Unterstiit-
zung der Sternenbriicke ist. Und wir
mochten sie mit Ihnen dankbar teilen,
daviele unserer Angebote, die liber die
pflegerische Versorgung hinausgehen,
nur durch Ihre Spenden moglich sind.

Grundlage unserer Arbeit bilden stets
die Bediirfnisse aller Familienmitglieder
— der erkrankten jungen Menschen, ihrer
Eltern und ihrer Geschwister. Von der
besonderen Situation der Geschwister
mochten wir lhnen in dieser Ausgabe
berichten und freuen uns daher sehr
dariiber, dass sie selbst zu Stift und
Papier gegriffen haben oder uns in
Interviews einen ganz personlichen
Einblick in ihr Leben gewdhren.

Jede Familie, die wir auf ihrem Weg
begleiten diirfen, bringt wichtige
Impulse mit, die uns bewogen haben,
ein neues Projekt mit ihnen und fiir sie
anzugehen: Auf unserem Grundstiick
soll ein neues Haus entstehen, in dem
wir unsere Angebote an erkrankte junge
Menschen und ihre An- und Zugehorigen
weiter ergdanzen und einen Ort der
Begegnung und des Miteinanders
schaffen mdchten. Einen ersten Ausblick
auf das Bauvorhaben gewahren wir
lhnen auf der letzten Seite.

Wir danken Ihnen fiir Ihre helfenden
Hande und Anteil nehmenden Herzen!

" 740— (ﬁm"

Kinder-Hospiz

fk{MWQ

Aktuell

September 2024




Ungeteilte Zeitinsebn fir Gmmwéa//m

Die Begleitung von Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen, deren Bruder
oder Schwester lebensverkiirzend erkrankt
ist, nimmt einen besonderen Stellenwert
in der Kinder- und Jugendhospizarbeit ein.
Im Alltag sprechen Geschwister unter
Umstdnden nicht ausfiihrlich tiber ihr
besonderes Familienleben, oder sie
erfahren mit ihren erkrankten Geschwis-
tern Reaktionen in der Offentlichkeit,

die selten auch ihre Lebenssituation
anerkennen. Anerkennung ist es aber,

die sie mehr als verdient haben und die
wirihnen in der Sternenbriicke zu geben
versuchen.

Im Rahmen der freiwilligen ,,Geschwister-
zeit“ widmet sich unser padagogisches
Team taglich von 14.00 bis 18.00 Uhr mit
viel Fantasie und Einfiihlungsvermdgen den
Schwestern und Briidern unserer erkrank-
ten jungen Gdste. In diesem Zeitraum ste-
hen die Kinder und Jugendlichen zwischen
drei und 18 Jahren mit ihren Bediirfnissen
und ihrer Personlichkeit im Fokus, denn
hdufig sind die Zeitressourcen betroffener
Familien bereits mit der oft sehr zeitintensi-
ven Pflege der erkrankten Kinder gebunden.
Manche Geschwister iibernehmen dabei
schon friih Betreuungs- oder Versorgungs-
aufgaben und damit auch haufig mehr
Verantwortung als Gleichaltrige.

In der Geschwisterzeit steht das Recht auf
individuelle Personlichkeitsentwicklung
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Vormittags konnen Geschwister die ungeteilte Aufmerksamkeit ihrer Eltern genief3en

im Vordergrund: Hier kdnnen sich
Geschwister selbstbestimmt von ihrem
Alltag entspannen, kreativ werden und
spielen oder Ausfliige in die nahere Um-
gebung planen. Sie bietet ihnen ebenfalls
einen geschiitzten
Raum fiir offenen
Austausch, in
dem sie ihre
Anliegen auf3er-
halb ihrer Familie
ansprechen
konnen. Alters-
gerechte Gesprachs- und Begegnungs-
angebote finden Geschwister ebenso
bei unseren Trauerbegleiterinnen.

»Ich habe grof3en Respekt davor,
was Geschwister lebensverkiirzend
erkrankter Menschen alles leisten.
Fiir mich haben sie das Recht auf
Ehrlichkeit, sehr viel Anerkennung
und ungeteilte Zeitinseln mit
Menschen, die ihnen wichtig sind.“
- Bianca(ltg. pddagogisches Team)

Wahrend der Aufenthalte haben sie im

»Regenbogenclub“ die Méglichkeit, iiber

ihre Gefiihle und Sorgen zu sprechen, und
auch nach dem Abschied werden ,,Begeg-
nungstage® angeboten, um sie iiber den
Verlust hinaus ein Stiick auf ihrem
Lebensweg zu begleiten. All dies
ist uns nur dank finanzieller Unter-
stiitzung moglich.

Geschwister sind die eigentlichen
Expertinnen und Experten fiir ihre
Lebenssituation. Was bewegt sie?
Was wiinschen sie sich? Tjara, Alexander,
Annika, Stian und Anouk haben ihre ganz
persdnlichen Gedanken mit uns geteilt.

Alexander (19) und seine Familie kommen schon seit 18 Jahren regelmafig in die Sternenbriicke. Vor zehn Jahren haben Tjara (20)
und er sich in der Geschwisterzeit kennengelernt, und es ist eine tiefe Freundschaft entstanden, die sie bis heute verbindet.

Was ist besonders in der

Sternenbriicke?

Tjara: Ich glaube, man muss die
Sternenbriicke einmal selbst erlebt haben,
denn die familidare Atmosphare, die dort
herrscht, ist ganz besonders. Wenn ich in der
Sternenbriicke ankomme, fillt die ganze Last
von mir ab. Egal in welcher Situation ich mich
gerade befinde, auf einmal st alles perfekt.

Wie ist es fiir dich, eine erkrankte
Schwester zu haben?

Tjara: Sie hat mir beigebracht, wie unbe-
schwert das Leben sein kann. Sie ist fiir mich
zwar nicht die gro3e Schwester, die mit mir
shoppen fahrt und mir alles tiber das Leben

beibringt, aber dafiir habe ich von ihr gelernt,
die kleinen Dinge mehr wertzuschatzen.

Was bedeutet dir die Geschwisterzeit?
Tjara: Ich habe es genossen, dort viel
Aufmerksamkeit zu bekommen, was sonst ja
haufig zu kurz kommt. Dort waren eben wir
Geschwister mal im Fokus.

Machst du dir Sorgen um deine Geschwister?
Alexander: Klar mache ich mir manchmal
Sorgen, aber die Angst begleitet mich nicht
dauerhaft. Der Tod gehort nun mal zum Leben
dazu. So lange ist jeder Tag, den ich noch mit
Alina habe, ein wundervoller Moment.

Machst du dir Sorgen um deine Eltern?
Alexander: Ja. Wir hatten eine ganze Zeit
lang keinen Pflegedienst, Alina braucht
aber eine 24/7-Betreuung. Das heifdt, auch
nachts, wenn mein Vater eigentlich schlafen
muss, lag er mit gedffneter Tiir und Baby-
fon im Nebenzimmer. Aber er muss trotz-
dem auch seine 40 Stunden in der Woche
arbeiten. Da macht man sich natiirlich
Sorgen, und ich versuche, meinen Eltern
unter die Arme zu greifen.

Wie gehen deine Freunde mit deiner
Familiensituation um?

Alexander: Sie haben stets ein offenes Ohr,
aber werden mich nie ganz verstehen kdnnen,
weil sie nicht in der gleichen Lage sind. Da
ist es dann echt von Vorteil, die Sternen-
briicke zu haben, wo man sich mit anderen
Geschwistern treffen und austauschen kann.
Sie kdnnen aus ihren Erfahrungen schépfen
und mir auf eine Art beistehen, die Menschen
aus einer ,,normalen“ Familie nicht verstehen
kénnen.

Was wiirdet ihr euch von der Gesellschaft
wiinschen?

Tjara: Erkrankte Menschen gehéren doch
genauso zu unserer Gesellschaft wie gesunde.
Ich wiirde es super finden, wenn offener mit
Krankheiten umgegangen wiirde und alle

ein bisschen aufgeklarter auf betroffene
Menschen zugehen kénnten.

Alexander: Die Freiheit zu haben, ein
gesundes und gliickliches Leben zu fiihren,
ist nicht jedem gegeben. Das Gliick im Leben,
gesund zu sein, sollte unbedingt mehr wert-
geschédtzt werden.
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Passagen aus einem Poetry-Slam-Text von Annika (21) - /

Im Rahmen eines ,,Geschwisterwochenendes* fiir erwachsene Briider und Schwestern
ist dieser Text in einem Poetry-Slam-Workshop entstanden. i
Annika kommt seit 13 Jahren regelmaBig mit ihrer Familie in die Sternenbriicke.
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Da gind so viele Fragen, so vieles, was ich nicht versteh, wenn ich dich anseh und t22. ;dz "Mongy
miT vorstelle, wo wir beide waAren, wenn dasg alles anders gelaufen war. -2024 -
Da igt die groBe Frage nach dem Warum. Warum gerade du? Warum gerade unsere (
Familie? Womit hast du das verdient? Warum darfst du nicht gesund sein?
Du warst doch noch so klein, unschuldig, konntest gerade deine ersten Worte (
sprechen und deine ersten Schritte machen - alles schien ganz normal. Doch dann . | .

kam ganz plotzlich, wie aus dem Nichts, diese Krankheit, die deinem Korper so L 4 ,
viel Kraft nahm.

Tch war selber noch so klein und konnte nicht wirklich begreifen, was passiert,
aher es hat fur uns einfach alles verandert. Und heute bin ich nicht mehr so

klein, kann diese Zeilen hier schreiben, aber so richtig verstehen kann ich Qas : > hT°bias
immer noch nicht, und ich glaube, auch das andert sich mit der Zeit einfach nicht. / A ;2:42 2M°“ate)
04,20
Tch frage mich: Warum darfst du so vieles nicht erleben, was £ir mich so (281ah’::is,1t°Ph
selbstverstandlich scheint? ,10.0’4 ‘2M;2ate)
Warum durfte ich dich nie Fufball spielen sehn? Warum konnte ich nicht als deine L
stolze Schwester am Spielfeldrand stehen und dich anfeuern? Warum konntest ‘<,
du nie mit mir in der Nachbarschaft Verstecken spielen? Warum darfet du nicht
erleben, wie sich tiefe Freundschaft anfuhlt? | ’,
Wie ware es wohl gewesen, wenn du gesund geblieben warst? Ware mein Herz .
manchmal nicht so traurig und schwer und mein Kopf so leer? Waren wir beide >
uns 8o nah und ware ich immer fur dich da? Wirdest du mich anrufen, wehn dg ‘ [/
jemanden zum Reden brauchst? Wurdest du FuRball spielen, Basketball, Klavier,
Gitarre oder etwas ganz anderes?
) ) WO e

[] Stellst du dir manchmal die gleichen Fragen wie ich? Magst du dieses Leben? “@‘:\] %‘:::: 1
Und wie viel wiirdest du wohl erst geben, um die Zeit zuriickzudrehn? L.] ‘ [ \:‘\5.0.*.2

. W et
Tch liebe dein Lécheln, deine Frohlichkeit, deinen liebevollen Blick — auch wenn Y \aie‘ﬁmg‘l“ e
mich all das manchmal zum Weinen bringt. ( ‘03_05- r
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Anouk (6) und Stian (11) kommen seit fiinf Jahren mit ihrer Familie in die Sternenbriicke. /
Die beiden sind Schwester und Bruder und erzdhlen vom Alltag mit ihrem erkrankten Bruder. ,
3 : 7 4 /

Konnt ihr mit eurem Bruder spielen? \
Anouk: Eigentlich nicht. Oder besser: Es ist a
anders als mit Stian. Wir spielen dann zum Bei-

spiel ,,Biicher ritschen” also Erik zerreifit gerne jarne

. |
Bii . .. 7 (Blahre,1M
ticher, und dabei helfen wir ihm dann. - 10704 Zoonat)
‘ 06.20,
(7;ahlge’yem

Stian: Erik mag auch gerne Krach. Also manch- $ s 2 Monare
mal machen wir auch einfach Krach zusammen — :06.202
und trommeln fiir ihn.

Wie sieht ein ganz normaler Tag bei euch aus?

Was ist besonders an eurer Familiensituation?
Stian: Unsere Familie ist besonders, weil unser
Bruder nicht sehen und nicht sprechen kann.
Aber er ist ja auch alter, also kennen wir das
nicht anders. Er ist eben einfach unser Bruder.
Ein bisschen besonders ist natiirlich, dass
jeden Tag Pflegekrafte zu uns nach Hause
kommen, um ein paar Stunden auf Erik
aufzupassen. Also meistens nur tagsiiber. Aber
wenn wir mal wegfahren mochten, bleiben

sie auch nachts da. Sonst verbringt Oma auch
gerne Zeit mit Erik, wenn wir mal langer weg
wollen. Das ist zwar alles ein bisschen anders
als in den meisten Familien, aber schon.

Anouk: Gut! Also Erik ist oft schon sehr friih
wach, da muss man dann morgens manchmal
leise sein.

Stian: Aber sonst gar nicht so anders, glaub ich.
Wir stehen auf, gehen in die Schule, und wenn
wir nach Hause kommen, machen wir meistens
was mit Erik.

Konnt ihr die Sternenbriicke mit drei Begriffen
zusammenfassen?

Stian: Hilfsbereit, freundlich und spafiig.

Anouk: Mir fallt noch ,,gliicklich® ein.

Wir freuen uns sehr iiber die
liebevollen und herzerwdrmenden
Beitrdge von Tjara, Alexander, Annika,
Stian und Anouk.

Die vollstandigen Texte DAL

finden Sie unter: Gk

www.sternenbruecke.de/geschwister



https://www.sternenbruecke.de/geschwister/
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/A EIN ORT ZUM BRUCKENBAUEN /
Kinder-Hospiz
Serwechricte Im Kinder-Hospiz Sternenbriicke bauen ]

wir taglich Briicken: pflegen, umsorgen & Neubau

und begleiten Familien mit lebens-
A k t u e I I verkiirzend erkrankten Kindern, Jugend-

\, lichen und jungen Erwachsenen. Im
September 2024 "/ steten Dialog mit ihnen erfahren wir,
.+ welche Sorgen und Néte sie beschéfti- )

Stiftung gen, und mochten nun aus den gewon- v
Kinder-Hospiz Sternenbriicke nenen Erkenntnissen gemeinsam mit

den Familien neue Ansatze fiir unsere
A Arbeit entwickeln. Auf unserem Grund- /7
Peer Gent (Vors.) stiick soll daher ein neues Haus gebaut ) hoco:

. : werden, in dem die unterschiedlichen Kindirhospiz

Sonja Albers (stellv. Vors.) Bediirfnisse aller Familienmitglieder
Christiane Schiiddekopf einen weiteren Raum finden: ein Ort der

Begegnung mit zusatzlichen Maglich- Zugehdrigen,verbunden mit dem Wunsch,
Kuratorium keiten der Begleitung von erkrankten sie auch iiber ihre Aufenthalte in der
Kai Mohrle (Vors.) jungen Menschen und ihren An- und Sternenbriicke hinaus zu unterstiitzen.

I 2l e e Vs Haben wir Sie schon ein wenig neugierig gemacht? Mehr Details zu unserem geplanten

Dirk Ahrens Neubau erfahren Sie dann in unserem nachsten Infobrief zum Ende des Jahres.
Michael Berndt

Dr. Verena Brandt

Lutz Marmor DOKU-TIPP: PULS REPORTAGE

Dr. Ekkehard Niimann /\[/ »Zwischen Leben und Tod: Wie ist der Alltag im Kinderhospiz?* — Dieser Frage
Prof. Dr. Michael Schulte-Markwort ist das PULS-Team des Bayrischen Rundfunks nachgegangen: Moderatorin
Ariane Alter ist dafiir in einen blauen Kasack geschliipft und hat Pflegefachkraft
Nadine bei ihrer Arbeit begleitet. Der entstandene Film bietet authentische
Einblicke in unseren Alltag und zeigt sowohl die Herausforderungen als auch
die Momente der Freude und des Gliicks, die wir gemeinsam erleben diirfen.
Wir bedanken uns herzlich beim PULS-Team fiir die gelungene Reportage.

Forderverein Kinder-Hospiz p
Sternenbriicke e.V.
Vorstand

Sonja Albers
Peer Gent www.sternenbruecke.de/puls-reportage

Dr. Raymund Pothmann

Christine Rinke
NEUES WEIHNACHTSKARTENMOTIV

&
Christiane Schiiddekopf K ikl
oS,

Spendenkonten der Stiftung Versenden Sie lhre persén-
Evangelische Bank lichen Griife zum Fest auf
IBAN: DE52 5206 0410 0006 4368 62 unserer neuen Weihnachts-
BIC: GENODEFIEKA karte, und schenken Sie
damit gleich doppelt Freude,
denn mit dem Kauf unter-
stiitzen Sie direkt die Arbeit
der Sternenbriicke.

Fiir die grof3ziigige und
langjdhrige Unterstiitzung
durch den Druck der Weih-
nachtskarten mochten wir
der Haase-Druck GmbH

Hamburger Sparkasse danken.

IBAN: DE69 2005 0550 10013007 87
BIC: HASPDEHHXXX

Individuelle Texteindrucke
konnen kleine und grof3e

Ab September sind unsere Unternehmen dort gerne

Spendenkonten des Fordervereins neuen Karten im 10er-Pack direkt mit Christian Schmitz
Hamburger Volksbank in unserem Online-Shop, abstimmen unter:
IBAN: DE54 2019 0003 0002 3333 33 vor Ort und an unseren 040-8099 49 42
Informationsstdanden erhaltlich und oder per E-Mail an:
warten auf lhre WeihnachtsgriiRe. c.schmitz@haase-druck.de

Wenn Sie den Infobrief nicht mehr oder lieber per E-Mail
erhalten mochten, konnen Sie sich hier ab- oder ummelden:
www.sternenbruecke.de/abo-infobrief -\
oder per E-Mail an: info@sternenbruecke.de k

» Mit einem Abo per E-Mail helfen Sie uns zudem, Kosten und Papier einzusparen.
v
Das Kinder-Hospiz Sternenbriicke ist Mitglied im Diakonischen Werk, im Deutschen Hospiz- und
PalliativVerband e.V., im Deutschen Kinderhospizverein e.V. und im KinderVersorgungsNetz Hamburg e. V.

Diese Infopost wurde ermdglicht durch: fix international services, Hamburg, und Haase-Druck GmbH, Hamburg.


https://www.sternenbruecke.de/abo-infobrief/
mailto:info%40sternenbruecke.de%20?subject=
https://www.sternenbruecke.de/puls-reportage
tel.:0408199120 
https://www.sternenbruecke.de/
tel.:+494080994942 
mailto:c.schmitz%40haase-druck.de?subject=Weihnachtskarten%20Kinder-Hospiz%20Sternenbr%C3%BCcke%20%7C%20individueller%20Texteindruck
https://www.shop-sternenbruecke.de/p/weihnachtskarte-2024-10er-pack
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