Liebe Mitglieder,
Preundinen und Fr ,

Unterstiitzende und
familien der Sternenbriicke!

Wenn Sie diese Zeilen lesen, dann
neigt sich der Sommer langsam dem
Ende entgegen. Ich hoffe, Sie konnten
die warmen Monate gemeinsam mit
Freundinnen und Freunden oder der
Familie verbringen und ein intensives
Miteinander erleben.

Auch in der Sternenbriicke ist diese
Jahreszeit immer eine ganz besondere.
Gemadf} unserem Leitspruch ,,Wir
konnen dem Leben nicht mehr Tage
geben, aber den Tagen mehr Leben“
werden warme Sommertage bei uns vor
allem drauBBen in der Natur mit Leben
und Freude gefiillt.

Begonnen hat diese unbeschwertere
Zeit in diesem Jahr mit unserem

»1ag der offenen Tiir“. Endlich

konnten wir Interessierte wieder

in die Sternenbriicke einladen und
gemeinsam mit ihnen bei bestem
Wetter unser 20-jdhriges Bestehen
feiern. Auch in diesem Rahmen wurden
wir wie so oft gefragt, an welchen

Erkrankungen junge Menschen im
Kindes- oder Jugendalter in der
Sternenbriicke versterben.

Dies haben wir zum Anlass genommen,
Ihnen auf der kommenden Seite

einen Uberblick iiber die hiufigsten
Krankheitsbilder unserer Gaste zu
geben. Erfahren Sie, worauf wir

bei der Begleitung von Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen
mit lebensverkiirzenden Erkrankungen
besonderen Wert legen und warum
eine engmaschige Abstimmung mit
unseren Gasten und in unserem
multiprofessionellen Team immens
wichtig ist.

Zudem haben wir unser Team von
Praxisanleiterinnen interviewt und
eréffnen mit unserer neue Serie ,,Was
macht eigentlich ...“ einen personlichen
Einblick in unsere Arbeit.

Nun wiinsche ich Ihnen viel Spaf} beim
Lesen unseres neuen Infobriefes.
Starten Sie gut in den Herbst,

und bewahren Sie sich ein Stiick

der Leichtigkeit des Sommers fiir
regnerische Herbsttage auf.
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Plegerische Kempeteny und ein hohes Maf3 an Einfli

»Welche Erkrankungen haben die jungen
Menschen, die zu lhnen kommen?“ —
Eine Frage, die uns haufig gestellt wird.
Die weit verbreitete Annahme, dass es
sich vorrangig um Krebserkrankungen
handele, entspricht jedoch nicht der
Realitat.

Die Krankheitsbilder

In der Sternenbriicke begegnen uns un-
terschiedlichste Erkrankungen, die alle
eines gemeinsam haben: Sie sind nicht
heilbar. Dabei handelt es sich bei rund
80 Prozent aller Gaste um Stoffwechsel-
und Muskelerkrankungen, neurologi-
sche Erkrankungen oder syndromale
Entwicklungsstorungen. Obwohl diese
Krankheiten in unserem Kinderhospiz
zum Alltag gehoren, handelt es sich im
Allgemeinen um seltene Krankheiten,
die fiir betroffene Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsene mit einer verkiirz-
ten Lebenserwartung einhergehen.
Auch Krebserkrankungen gehdren mit
rund 20 Prozent zu den typischen Krank-
heiten, die sich in der Sternenbriicke
wiederfinden, wobei es sich bei etwa

10 Prozent um seltene Tumore handelt.

Viele unserer Gaste kommen mit einzel-
nen Diagnosen in die Sternenbriicke, die
kein deutliches Krankheitsbild ergeben
und daher ein besonderes Maf} an medi-
zinischer und pflegerischer Kompetenz
sowie Flexibilitat erfordern. Ein grof3es
multiprofessionelles Team arbeitet in
der Begleitung der jungen Menschen
eng zusammen. Die Entwicklung von
Symptomen und Auffalligkeiten wird
detailliert dokumentiert und taglich
mehrfach im Team besprochen.

Dabei geht es vor allem darum, indivi-
duelle Behandlungsmethoden und The-
rapien zur Linderung der Schmerzen zu
finden und die Selbstbestimmtheit der
jungen Gaste zu fordern und zu erhalten.

| CTOFFWECHSELERKRANKUNGEN
' WUBERWIECEND VERERBTE KRANKHEITEN,
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Der Pool verhilft auch bewegungseingeschrankten Gasten zur Abkiihlung

Der Verlauf einer lebensverkiirzenden
Erkrankung stellt die Betroffenen und
ihre Familien oftmals vor grof3e Heraus-
forderungen. Obwohl die Krankheitsver-
ldufe sehr unterschiedlich sind, fiihren
sie fast alle zu einer hohen Pflegebe-
diirftigkeit. Mit unseren vielfdltigen
Angeboten in der Sternenbriicke versu-
chen wir, betroffene Familien in dieser
schwierigen Situation aufzufangen. Wir
haben es uns zur Aufgabe gemacht,
ihnen Erholungsphasen — in einem

auf ihre Bediirfnisse ausgerichteten
Umfeld —zu schenken, indem wir
Entlastung schaffen. Unser ganzheit-
liches Angebot wird abgerundet durch
komplementdre Behandlungsmethoden
fiir unsere jungen Gaste und ihre Zuge-
horigen. So starken und unterstiitzen wir
das gesamte Familiensystem.

Den Tagen mehr Leben geben
Neben dem Lindern von kérperlichen
Symptomen geht es auch darum, den
Alltag von Kindern mit einer schweren
Erkrankung so schon wie moglich zu
gestalten. Das beginnt bei uns zum
Beispiel beim gemeinsamen Backen

MUSKELERKRANKUN GEN

°FORTSCHREITENDER SCHIWUND VON
MUSKEL GEWEBE =8 MUSKELSCHWACHE

oder Kochen im Speiseraum und reicht
iber Ausfliige in den Tierpark oder auf
den Reiterhof bis hin zu altersgerechten
und barrierearmen Spielmdglichkeiten
auf dem grof3en Spielplatz, wie unserer
Rolli-Schaukel und dem rollstuhlge-
eigneten Karussell. Durch den offenen
Austausch mit den Familien und ein ho-
hes Maf an Einfiihlungsvermogen weif3
unser Team bestens iiber die individuel-
len Vorlieben Bescheid und ermoglicht
alles, was Freude bringt und guttut.

Von Herzen danken wir Ihnen, dass Sie
die umfassende Begleitung der Familien
mit lhrer Unterstiitzung moglich machen.

Unsere Sterneninsel lddt zur Entspannung ein

| NEUROLOGSCHE ERKRANKUNGEN
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Was macht eigentlich ... das Team ,,Praxisanleitung“?

Was sind Deine Aufgaben als
»Praxisanleiterin“?

JANA: Zusammen mit der Pflegedienst-
leitung planen und koordinieren wir
die Ausbildungseinsdtze im Austausch
mit den Krankenpflegeschulen und
Ausbildungstragern und erstellen die
Dienstplane.

Eine der wichtigsten Aufgaben ist

es, den Auszubildenden ein gutes
Ankommen zu ermdglichen und sie
behutsam an die besondere Pflege
unserer erkrankten Gaste heranzufiih-
ren. Zusammen schauen wir, welcher
Lernbedarf besteht und welche Vorga-
ben auf Grundlage der generalistischen
Ausbildung erfiillt werden miissen. Uber
gezielte Anleitung zu pflegerischen
Tatigkeiten konnen sie ihr Wissen
vertiefen.

Worauf legt ihr bei der Praxisanleitung
den Fokus?

NADINE: Bewusst mochten wir
berufsjunge Menschen langsam an
unsere sensible Arbeit heranfiihren, um
ihnen so die Moglichkeit zu geben, sich
unserem Tatigkeitsfeld in ihrem eigenen
Tempo zu ndhern. Die Auseinanderset-
zung mit den Krankheitsbildern, Famili-
enmodellen und unserem Abschiedsbe-
reich ist von besonderer Bedeutung und
wird empathisch von uns begleitet. Eine
Hausfiihrung durch die pflegerischen
Versorgungsbereiche bietet Raum fiir
Fragen und personlichen Austausch.

Was schdtzt Du an der Arbeit im
Kinderhospiz?

URTE: Auszubildenden die Hand zu
reichen, damit sie ihre Ausbildung zur
Pflegefachkraft mit Freude, Wissen und
Verstdandnis meistern kdnnen, ist mir
wichtig. Sie an ihre Kompetenzen und
Starken heranzufiihren, die Ganzheit-
lichkeit und Zusammenhange von fach-
lichem Wissen und sozialen Fertigkeiten
zu verstehen, dafiir ist die Sternenbrii-
cke der richtige Ort. Das Arbeiten mit
Kindern und Jugendlichen mit lebens-
limitierenden Erkrankungen sowie
ihren Familien bringt einen besonderen
Blickwinkel in den Beruf zukiinftiger
Pflegefachkrafte ein — das schatze ich
besonders.

Welche Herausforderungen gibt es bei
der Pflege lebensverkiirzend
erkrankter junger Menschen?

JANA: Eine der Herausforderungen
besteht sicher darin, dass die

Krankheitsbilder der jungen Menschen
sehrvielseitig sind und sie daher eine
intensive Pflege und individuelle Beglei-
tung benotigen.

Um die unterschiedlichen Bediirfnisse
der Gaste und ihrer Familien zu verste-
hen, braucht es Zeit und Ruhe sowie viel
Einflihlungsvermogen.

Natiirlich gibt es auch Situationen,

die emotional herausfordernd sind,
nicht nur verbunden mit dem Themen
Sterben, Tod und Trauer. Der Austausch
im Team und ein gesunder Ausgleich zur
Arbeit sind dann eine wichtige Stiitze.
Ich glaube, dariiber hinaus erlebt jeder
ganz persdnliche Herausforderungen,
die aber auch immer ein Anstof fiir
Weiterentwicklung und Wachstum sein
kénnen.

Was nimmst Du aus Deiner Arbeit in der
Sternenbriicke mit?

URTE: Da ich selbst mit den Tiicken einer
chronischen, lebensverkiirzenden Er-
krankung im Leben stehe, ist die Arbeit
in der Sternenbriicke fiir mich ein gro-
Bes Geschenk. Zu sehen oder zu spiiren,
wie ich mit kleinen Gesten, Worten oder
einfach nur damit, da zu sein, Gasten,
Zugehorigen oder Mitarbeitenden Kraft,
Mut oder Trost spenden kann, ist fiir
mich der grofite Anker des Lebens.

Gibt es einen besonderen Moment, von
dem Du uns erzdahlen mochtest?
NADINE: Allgemein ist es mir person-
lich stets wichtig, Auszubildenden
aufzuzeigen, dass der Pflegeberuf sehr
schon ist. Oftmals erleben sie in ihrer
Ausbildung Frustrations- und Zwei-
felsmomente durch innere und dufiere
Struktureinfliisse.

Im Kinder-Hospiz Sternenbriicke
machen viele die Erfahrung, dass
persdnliche Wertschdtzung, sich als
Person gesehen und gehort zu fiihlen
und auf Augenhdhe miteinander zu
arbeiten unabhdngig von Personal-
mangel, berufspolitischen Einfliissen
und gesetzlichen Vorgaben moglich ist.
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Stiftung
Kinder-Hospiz Sternenbriicke

Vorstand

Peer Gent (Vors.)

Sonja Albers (stellv. Vors.)
Thorben Nerge

Kuratorium

Dr. Ekkehard Niimann (Vors.)

Kai Méhrle (stellv. Vors.)

Dirk Ahrens

Michael Berndt

Lutz Marmor

Prof. Dr. Michael Schulte-Markwort
Dr. Isabella Vértes-Schiitter

Forderverein Kinder-Hospiz

Sternenbriicke e.V.

Vorstand

Sonja Albers

Peer Gent

Dr. Raymund Pothmann
Christine Rinke
Christiane Schiiddekopf

Spendenkonten der Stiftung
Evangelische Bank

IBAN: DE52 5206 0410 0006 4368 62
BIC: GENODEF1EK1

Hamburger Sparkasse
IBAN: DE69 2005 0550 10013007 87
BIC: HASPDEHHXXX

Spendenkonten des Férdervereins
Hamburger Volksbank

IBAN: DE54 2019 0003 0002 3333 33
BIC: GENODEF1HH2
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Wir freuen uns sehr dariiber, dass
wir in diesem Jahr nach dreijahriger
pandemiebedingter Pause wieder

in gewohntem Rahmen zu unserem
,»1ag der offenen Tiir“ einladen und
damit verbunden auch das 20-jahrige

¢ Bestehen der Sternenbriicke feiern

konnten. Zahlreiche interessierte
Besucherinnen und Besucher nutzten
bei Sonnenschein und bestem Wetter
die Moglichkeit, sich in Vortragen,

DAS WAR UNSER TAG DER OFFENEN TUR

Fiihrungen sowie in Gesprachen mit
unseren haupt- und ehrenamtlich
Mitarbeitenden tiber die Arbeit der
Sternenbriicke zu informieren. Dank
der grofartigen Mithilfe unserer
Unterstiitzerinnen und Unterstiitzer
sowie der unvergesslichen Auftritte
der Kiinstlerinnen und Kiinstler
konnten alle Interessierten einen
erlebnisreichen und eindriicklichen
Tag im Kinderhospiz verbringen.

© Stephanie Ruppert

WIR LADEN EIN!

Im Rahmen der Hamburger Stiftungstage (26.09. - 03.10.) laden wir Sie ganz herzlich
zu unserer Veranstaltung am 28. September ein. ,,Was wir von lebensverkiirzend
erkrankten Kindern lernen konnen®, méchten wir lhnen in der gleichnamigen
Gesprachsrunde mit anschlieBender Hausfiihrung naherbringen.

Weitere Informationen zu unserer Beteiligung an den Stiftungstagen ElE:zFi[E

und zur Anmeldung fiir die Gesprachsrunde finden Sie unter:
www.sternenbruecke.de/stiftungstage-2023

UNSERE WEIHNACHTSKARTEN 2023

Unsere diesjahrige
Weihnachtskarte

' . 7%I7 neuem Gewand“
\_/;"’\\'}aé;/‘-i- daher. Wir hoffen,

// sie gefallt lhnen

ebenso gut wie uns.

Die — von der Haase-Druck GmbH —
gespendeten Klappkarten kénnen ab

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: info@sternenbruecke.de
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Oktober im 10er-Pack (inkl. Umschlag)
in unserem Online-Shop, vor Ort oder an
unseren Informationsstdanden fiir

13,00 Euro erworben werden.

Versenden Sie lhre Weihnachtsgrii3e an
Familie, Freundinnen und Freunde oder
Geschaftspartnerinnen und -partner,
und unterstiitzen Sie damit unsere Arbeit.

© Stephanie Ruppert

© Stephanie Ruppert
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