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Arbeit im Kinder-Hospiz in Zeiten der Pandemie -
Staatssekretirin Anna Stolz besucht das Kinderhospiz Sternenzelt

Mainfranken e.V.

KARLSTADT/WURZBURG. Frau Anna Stolz, MdL und Staatssekretirin fiir Unterricht und Kultus
besuchte das Kindethospiz Sternenzelt in Marktheidenfeld, um sich personlich einen Eindruck tber die
ohnehin schon sehr herausfordernde Arbeit des Vereins unter den Erschwernissen der Corona-Pandemie

zu verschaffen.
wLieber die Tage mit Leben fiillen - als das Leben mit Tagen.«

Dieses wunderbare Motto lebt das Team vom Kinderhospiz Sternenzelt Mainfranken Tag fir Tag, auch in
diesen besonderen Zeiten der Corona-Pandemie, die zusitzlich vielfiltige Herausforderungen mit sich
bringt. Der Verein hat es sich zur Aufgabe gemacht, Familien mit lebensbedrohlich oder lebensverkirzt
erkrankten Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen zu begleiten und psychosozial zu unterstiitzen,
tberdies aber auch Kinder mit einem erkrankten Elternteil, wenn es im dufersten Fall darum geht, diese
Kinder auf das Versterben eines Elternteils vorzubereiten und wihrend der Krankheitsphase zu entlasten.
2. Vorsitzender Dt. Thomas Stdhler: , Mit der Diagnose einer lebensverkirzenden Erkrankung eines
Kindes dndert sich in einer Familie alles. Das Leben danach fordert viel Zeit und Kraft und bringt alle
Beteiligten an ihre Grenzen. Die Unterstitzung durch unsere Familienbegleiterinnen und -begleiter erfolgt
tberwiegend im hiuslichen Bereich oder wihrend eines Klinikaufenthaltes, richtet sich aber immer nach

den Bedurfnissen der Familie.”

Dazu hat der Verein, der von einem chrenamtlichen Vorstand gefihrt wird, nachhaltige Strukturen
geschaffen, um das Kinderhospiz langfristig finanziell abzusichern. Den Mitgliedern des Vorstandes obliegt
neben der verantwortlichen Fuhrung der laufenden Geschifte insbesondere auch die Auswahl geeigneter
zu fordernder hospizbezogener Malinahmen, die Entscheidung tiber die Férderung von Vorschligen der
Mitglieder des Vereins sowie Steuerung und Koordinierung der Zusammenarbeit zwischen Vorstand und
Mitgliedern des Vereins zur Durchfithrung hospizbezogener MaBinahmen. Die Arbeit in den Familien wird

von besonders geschulten ehrenamtlichen Begleiterinnen und Begleitern geleistet. Ein Team von vier
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hauptamtlichen Kriften in Teilzeit koordiniert die Einsitze der Familienbegleiter und tbernimmt die
gesamte Verwaltung und Abwicklung der Férder- und Unterstiitzungsantrige sowie die Organisation der

Veranstaltungen.

»Opezielle Ausbildung fiir die herausfordernde Arbeit in den Familien.*

Leitende Koordinatorin, Frau Dagmar Pfeuffer: ,Fir ihren ambulanten Dienst, der schwerstkranke
Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene und ihre Familien ab Diagnosestellung unterstiitzt und tiber den
Tod hinaus begleitet, brauchen unsere ehrenamtlichen Familienbegleiterinnen und -begleiter eine spezielle
Ausbildung, um mit den besonderen Situationen und Herausforderungen angemessen umgehen zu kénnen.
Die Ausbildung fithren wir nach dem Lehrplan des Bundesverbandes zusammen mit externen Fachkriften
vor Ort durch, um die richtigen Betreuungskrifte fiir die betroffenen Familien, die aus einem Umkreis von
ca. 40 km kommen, zu finden. Die mittlerweile bereits 3. Staffel dieses von uns durchgefithrten

Qualifizierungskurses wird im Herbst des Jahres stattfinden.

Derzeit betreut das Team 16 Familien, insgesamt kann der Verein auf 31 ausgebildete Betreuungskrifte
sowie 20 Helferinnen und Helfer zuriickgreifen. Die Familienbegleiterinnen und -begleiter kommen
regelmilig in die Familie und sind fir das erkrankte Kind da. Sie fithren Gespriche mit den Eltern,
besprechen Hilfs- und Unterstiitzungsmalinahmen und unternehmen etwas mit Geschwisterkindern, fir
die auch vieles anders ist im Familienleben. In Zeiten von Corona ist diese Arbeit besonders herausfordernd:
Es wird versucht, so gut es geht, einiges online aufzufangen, manches kann aber nur persénlich — natiirlich
unter Einhaltung aller Schutzmafinahmen — erfolgen. Wenn nicht anders darstellbar, hilft der Verein auch

mit Schutzmasken aus.

»Familien entlasten und Lebensfreude in schweren Zeiten ermdglichen.*

Sofern nicht — wie derzeit — ,,coronabedingt” Einschrinkungen bestehen, bietet der Verein in seinem
Gebidude mit Geschiftsstelle zudem regelmifBige Treffen fiir Eltern und Geschwisterkinder an. Regelmafig
treffen sich dann dort auch die Mitter schwer erkrankter Kinder zu einem gemiitlichen Frithstick im
Vereinshaus. Der geschiitzte Rahmen bietet die Moglichkeit, sich untereinander auszutauschen und Zeit fir
sich zu nehmen. Den Geschwisterkindern wird die Méglichkeit geboten, gemeinsam Zeit zu verbringen, zu
spielen, zu basteln, kleine Ausflige zu machen, Spal3 miteinander zu haben und sich mit Kindern in der
gleichen Situation auszutauschen. Einmal im Jahr treffen sich die begleiteten Familien bei leckerem Essen
und Unterhaltungsprogramm. Sie kénnen sich an diesem Tag eine Auszeit génnen und mit den anderen
Familien, dem Vereinsvorstand und den Koordinatorinnen in Kontakt treten. Zu einem weiteren festen

Bestandteil hat sich mittlerweile auch die Trauerarbeit entwickelt, die gerade in der aktuellen ,,Coronazeit™
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neue Wege erfordert, um auch die betroffenen Familien in ihrer besonders schweren Zeit nicht alleine zu

lassen.

Der Férderverein Kinderhospiz Sternenzelt Mainfranken e.V. - zugleich Mitglied im Bundesverband
Kinderhospiz e.V. - ist selbstlos titig, er verfolgt ausschlieSlich und unmittelbar gemeinniitzige und
mildtitige Zwecke. Mittlerweile hat der Verein rund 240 Mitglieder. Mit dem sich gerade im Aufbau
befindlichen Stationiren Kinder- und Jugendhospiz Sternenzelt in Bamberg be- und entsteht eine enge und
vertrauensvolle Kooperation, auch arbeitet das Kinderhospiz Sternenzelt Mainfranken vertrauensvoll mit
dem Kinderpalliativ-Team der Malteser, ebenso mit den niedergelassenen Arzten im Landkreis zusammen.
Uber die Netzwerkarbeit gibt es einen Austausch auch mit ,,angrenzenden® ambulanten Kinderhospizen
und dem Hospizverein Main-Spessart, um fiir alle betroffenen Familien in der Region eine méglichst gute

Begleitung, Betreuung und Beratung zu gewihrtleisten.

In Anbetracht dessen, dass es in Deutschland weiterhin keine kostendeckende Finanzierung fir

Kinderhospize gibt, ist auch das Kinderhospiz ,,Sternenzelt™ allerdings dauerhaft auf Spenden angewiesen.

Frau Staatssekretirin Anna Stolz war nach dem Treffen sichtlich bewegt und beeindruckt: ,,.Der
auBergewShnliche Einsatz und die perfekte Zusammenarbeit des Teams aus chrenamtlichen
Familienbegleiterinnen und -begleitern, hauptamtlichen Unterstiitzerinnen und Unterstlitzern und dem
gesamten Vorstand, geeint in dem Bemithen, den betroffenen Familien beizustehen, die schweren Tage mit
Leben zu erfiillen und ein wenig Lebensfreude zu ermdglichen, verdient unseren allergréten Respekt und

1¢¢

unsere héchste Wertschitzung
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Frau Staatssekretarin Anna Stolz (vorne) nach dem Gesprach mit dem 2. Vorsitzenden Herrn Dr. Thomas Stdhler und Frau
Dagmar Pfeuffer (leitende Koordinatorin). (Foto: Paul Kruck, Abgeordnetenbiiro Anna Stolz, MdL)
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