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Bei der Planung der diesjahrigen Jubildumsveranstaltung stellte
sich daher nicht die Frage, ob zu Spenden aufgerufen wird, son-
dern nur, an welche Institution. Es sollte mal nichts mit dem The-
ma Horen zu tun haben, aber Kinder und Jugendliche fordern und
ein Projekt in Deutschland sein. Beim Brainstorming im Team fiel
schnell der Begriff HOSPIZ und man war sich einig, dass diese Ar-
beit unterstitzt werden muss.

Die Zusammenarbeit mit der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG
gestaltete sich unbirokratisch und effizient. Das Spendenkonto
war schnell eingerichtet und ein regelmaBiger Austausch zum
Spendeneingang fand statt. Auch im Kreis der Mitglieder und Ge-
schaftspartner fand die Idee groBen Beifall.

. Gerne méchten wir unsere Kommunikationswege 6ffnen, um
unsere Kunden, Dienstleister und Partner auf die Hospizarbeit
fur Kinder und Jugendliche als auch auf die Notwendigkeit der
finanziellen Férderung der damit verbundenen Projekte auf-
merksam zu machen.” Ursula Sombetzki-Glinter

Bei der Scheckiibergabe an Ralf Backwinkel, Vorstandsmitglied
der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG, wurden weitere Ideen zur
Unterstltzung der wichtigen Arbeit durch die Horakustiker ge-
funden. Denn die aktuelle Spende soll kein einmaliges Ereignis
bleiben.

Eine stolze Summe fir die Kinder- und Jugendhospiz-
arbeit: Ursula Sombetzki-GUinter, geschéftsfihrender
Vorstand Meditrend eG, und Ralf Backwinkel, Vorstand
Deutsche KinderhospizSTIFTUNG, bei der
Scheckiibergabe.
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Ursula Sombetzki-Glnter
Geschéftsfihrender Vorstand Meditrend eG

Die Meditrend eG unterstiitzt seit 1989 mittelstandi-
sche Horakustiker bei ihrer Unternehmensfiihrung. Mit
der Dachmarke ,, Verbund der Horakustiker” prasentiert
sich die Gruppe modern und individuell im Internet.
Hier findet der Verbraucher bundesweit 530 Mitglieds-
betriebe, die in der Meditrend eG organisiert sind.

Ursula Sombetzki-Giinter ist seit 1990 in der Geschafts-
filhrung und arbeitet ehrenamtlich in der stationaren
Palliativbegleitung.
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MIT HERZ UND VERSTAND
Bildung in der Kinderhospizarbeit

Meiner ersten Begegnung mit der Kinderhospizarbeit sah ich mit
Neugier entgegen. Sie fand 2008 in der Zentrale des Deutschen
Kinderhospizvereins e.V. in Olpe anlasslich eines Bewerbungsge-
spraches statt. Im Spatsommer 2008 hatte Edith Droste, die dama-
lige Leiterin der Deutschen Kinderhospizakademie, mich gefragt,
ob ich Interesse an einer Mitarbeit habe. Nach dem Gesprach, an
dem auch Petra Stuttkewitz als damaliges Vorstandsmitglied teil-
nahm, fuhr ich sehr beeindruckt zurlick nach Hause.

Kinderhospizarbeit und Bildung — wie sollte das zusammen-
passen? Das war mein erster Gedanke, als die Anfrage mich
erreichte. Zu dem Zeitpunkt leitete ich den Bereich ,Bildung”
der Arbeitsgemeinschaft katholisch-sozialer Bildungswerke, der
Dachorganisation aller katholischen Akademien und Bildungstra-
ger im Bereich der politischen Bildung. Geldufig war mir aus der
Erwachsenenhospizarbeit, dass es Fortbildungsveranstaltungen
flr haupt- und ehrenamtliches Personal gab. Aber was ich in Olpe
horte, weckte mein Interesse: Die Bildungsarbeit der Deutschen
Kinderhospizakademie richtete sich vornehmlich nicht an die Mit-
arbeitenden, sondern an Kinder und Jugendliche mit lebensver-
kirzender Erkrankung und ihre Familien.

Die Frage, die mich auf dem Heimweg nach dem Bewerbungsge-
sprach beschaftigte, war die, wie eine Bildungsarbeit fur Men-
schen aussehen kann, deren Leben von Gedanken an Sterben,
Tod und Trauer begleitet wird. In der auBerhospizlichen Bildungs-
arbeit finden solche Themen kaum Gehor. Wer sich mit Fragen
der Demokratieentwicklung, der sozialen Gerechtigkeit in Tarif-
konflikten oder der Europapolitik befasste, blendete Fragen nach
der Begrenztheit unserer Existenz mehr oder weniger bewusst
aus. Sterben und Tod spielen in der Bildungsarbeit kaum eine Rol-
le. War es Uberhaupt maéglich, ihnen mit den Mitteln der Bildung
zu begegnen? Bedurfte es nicht vor allem guter Medizin, profes-
sioneller Pflege und menschlicher Begegnung, um hospizlich zu
arbeiten? Wie konnte sich hier Bildung einbringen?

Beeindruckt hatte mich, wie Petra Stuttkewitz, die sich als Mutter
zweier Kinder mit MPS-Erkrankung zu erkennen gab, fur das
Recht ihrer Kinder auf Bildung eintrat. In einer Gesellschaft, in der
Funktionalitdt und Effizienz als handlungsleitende Werte gelten,
fand ein Bildungsbegriff, der den ganzen Menschen in den Mittel-
punkt stellt, kaum noch Beachtung. Selbst das in den Erklarungen
der Menschen- und Kinderrechte verbriefte Recht auf Bildung
lasst sich so interpretieren, dass Bildung als Voraussetzung zur An-
eignung von berufsrelevanten Kompetenzen verstanden wird,
mithin dem Recht des Menschen auf Erwirtschaftung seines
Lebensunterhaltes dient. Wollte man einen Bildungsbegriff, der
den Anliegen der Kinderhospizarbeit entsprach, in der Padagogik
finden, musste man fast 200 Jahre zurlickgehen zu den Thesen
Wilhelm von Humboldts.

Wie aktuell die Frage nach einer Bildung war, die sich als Unter-
stitzung der erkrankten jungen Menschen und ihrer Familien ver-
stand, wurde mir bei der Durchfuhrung der ersten Familiensemi-
nare und Workshops fur erkrankte Kinder deutlich. GroB ist der
Bedarf, sich mit den Fragen des eigenen Lebens auseinanderzu-

VON PETER WIRTZ

setzen, voneinander und miteinander zu lernen, um ganz person-
liche Wege zu entdecken, sein Leben mit der Herausforderung
der Erkrankung und Behinderung zu meistern. Diese Art von Bil-
dung, so wurde schnell klar, ist keine, die vom Wissenden an den
Lernenden weitergegeben wurde. Es ist eine Bildung, in der jeder
gleichzeitig Lehrender und Lernender ist.

In den ersten Jahren meiner Mitarbeit im Kinder- und Jugendhos-
pizbereich wurde die These von den Kindern und Eltern als Fach-
leute des eigenen Lebens kontrovers diskutiert. Sie wurde gerade
auch fir die Entwicklung eines kinderhospizgemaBen Bildungsbe-
griffs bedeutsam. Bildung besteht weder darin, einen bestimm-
ten Wissensschatz anzusammeln, wie dies im Abitur geschieht,
noch darin, sich Fertigkeiten anzueignen, um bestimmte vorgege-
bene Aufgaben zu erledigen. Bildung besteht vor allem in der
Fahigkeit, als Mensch zu sich selbst zu finden und das eigene Le-
ben so wertvoll wie méglich zu leben. Was das bedeutet, kann
aber jeder nur fur sich selbst entscheiden.

In den vielen Workshops, die ich in den Jahren meiner Mitarbeit in
der Deutschen Kinderhospizakademie erleben durfte, hat mich
am meisten beeindruckt, welche Fille inneren Lebens sich in den
kinstlerischen Produkten, die Kinder und Eltern erstellten, aus-
druckte. Damit ist nicht eine objektive Qualitat von Kunstwerken
gemeint, sondern die groBe Aufrichtigkeit und Offenheit, mit der
die Menschen zulieBen, dass sich ihr wertvolles Inneres in Formen
und Farben widerspiegelt. Besonders gehort dazu die Freude der
Kinder, Neues zu entdecken und auszuprobieren und die eigenen
Moglichkeiten zu nutzen, der Welt einen Stempel aufzudrtcken.
Viele der Veranstaltungen fur junge Menschen mit lebensverktr-
zender Erkrankung und ihre Familien konnten nur durchgefihrt
werden, weil sie durch die Deutsche KinderhospizSTIFTUNG ge-
férdert wurden. Sie steht seit Jahren als zuverlassiger Partner an
der Seite der Familien und fordert die Seminare der Deutschen
Kinderhospizakademie. Damit macht sie es auch maglich, immer
wieder neue Angebote im Sinne der Bedurfnisse der Familien zu
verwirklichen und deutschlandweit anzubieten.

VITA

Geboren 14. September 1957
Schulabschluss Abitur

Studium Magister Artium der
Germanistik, Philosophie

und Kunstgeschichte

Beruflicher
Werdegang

von 1985 bis 1996 Jugendbildungsreferent
im Jugendwerk fiir internationale
Zusammenarbeit, Aachen

vom 1996 bis 2008 Leiter des Bereichs Bildung in der
Arbeitsgemeinschaft katholisch-sozialer Bildungswerke, Bonn

seit 2008 im Deutschen Kinderhospizverein,
seit 2010 Leiter der Deutschen Kinderhospizakademie
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EINE STIFTUNGSGRUNDUNG, DIE SINN MACHTE

Aller Anfang ist schwer und benétigt viel Engagement. Das war
damals sehr deutlich zu sparen. In den Jahren 2004 und 2005 war
die Situation fur den Deutschen Kinderhospizverein e.V. alles an-
dere als rosig. Schlimmer noch: Sie bereitete uns allen ernsthafte
Sorgen. Die Spendengelder, die fur die so wichtige Arbeit beno-
tigt wurden, trafen nur zogerlich ein und blieben hinter unseren
Erwartungen zurlck. Bei der harten Arbeit, die wir alle fur den
Zweck des Vereins leisteten, war dies umso besorgniserregender.
Da zu diesem Zeitpunkt viele Menschen ehrenamtlich tatig waren
— sowohl in der direkten Begleitung der betroffenen Familien als
auch in der Offentlichkeitsarbeit und im Vorstand — standen wir
vor einer groBen Herausforderung. Selbst das Gehalt der
hauptamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter war nicht mehr
sicher, und trotzdem lie die gute Arbeit nicht nach. Mit Team-
geist, einem starken Willen und vielen Menschen im Rucken, die
uns mit Worten, Taten und Spenden unterstltzten, stemmten wir
diese Aufgabe und kamen finanziell knapp durch das Jahr. Es wa-
ren vor allem die betroffenen Familien selber, die Aktionen ins
Leben riefen, um die fur ihre Kinder und sie so wichtigen Be-
gleitangebote des Vereins auch weiterhin nutzen zu kénnen.

Es war geschafft. Doch wie konnten wir sicherstellen, dass sich
diese Situation nicht wiederholen wiirde? Wir als Vorstand — ich
war damals Vorstandsmitglied — hatten zusammen mit dem Ge-
schaftsfuhrer die Verantwortung fir den Verein Gbernommen, far
seine so wichtigen Aufgaben, fir gute und sichere Rahmenbedin-
gungen fur alle im Verein ehren- und hauptamtlich Tatigen und
insbesondere fir das Versprechen gegentber den betroffenen
Familien: ,Wir bleiben an eurer Seite, auch und gerade dann,
wenn es schwierig wird!” Damit hatten wir ganz klar auch Ver-
antwortung fur die finanzielle Situation. Den entscheidenden Im-
puls gab der damalige Geschéaftsfihrer Carsten Kaminski. Eine
eigene Stiftung, die den schwankenden Spendenmarkt absichern,
Sicherheit fur die Arbeit des Vereins geben und insgesamt die Kin-
derhopizarbeit in Deutschland durch gezielte Férderung starken

DER VORSTAND STELLT SICH VOR

Ralf Backwinkel

Paul Quiter
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VON MARGRET HARTKOPF

kénnte — das war
sein Ansatz, den er
dem Vorstand vor-
stellte. Ein groBarti-
ger Gedanke und
ein groBartiges Ziel,
um die Kinderhos-
pizarbeit  finanziell
zu starken und in die
Zukunft zu fuhren.

MARGRET
HARTKOPF

betroffene Mutter,
langjahriger Vorstand
der Deutschen
KinderhospizSTIFTUNG,
Tragerin des Bundes-
verdienstkreuzes.

Die Deutsche KinderhospizSTIFTUNG war geboren. Doch eine
Stiftungsgrindung wirft viele Fragen auf, und so holten wir uns
fachliche Beratung vom heutigen Kuratoriumsvorsitzenden Herrn
Dr. Fischer. Mit seinem fundierten Fachwissen stand er uns von
Anfang an zur Seite und wies uns auf Aspekte hin, die bei einem
solchen Vorhaben unumganglich sind. Wirde es uns beispielswei-
se gelingen, gentigend Griindungsstifter zu aktivieren und Kapital
zu finden, um diese selbststandige Stiftung zu griinden? Zunéchst
legten wir eine Mindestsumme von 5.000 Euro fur einen Grin-
dungsstifter fest, informierten all unsere Vereinsmitglieder und
bisherigen Spender und gingen an die Presse, um unserem Anlie-
gen Gehor zu verschaffen. Das Unglaubliche passierte: Immer
mehr Einzelpersonen, darunter auch betroffene Familien, Vereine
und Firmen, meldeten sich und wollten Grindungsstifter werden!
Insgesamt wurden es 34 Grindungsstifter mit einem Stiftungs-
kapital von 303.578,99 Euro.

2006 war das Geburtsjahr der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG.
Eine Stiftung, die Sinn macht. Eine Stiftung, die einen wunderba-
ren Auftrag hat: nachhaltig und langfristig die Kinderhospizarbeit
zu sichern — das Heute fir das Morgen zu sichern!

Deutsche
Kinderhospiz

ISTIFTUNG -

wir- ermoalichen nachha/f‘ij

Kinderhospizsrbeif in Devtschland

Ralf Backwinkel, verheiratet, zwei Kinder, Unternehmensbherater

Als Geschaftsfiihrer mehrerer amerikanischer Firmen im In- und Ausland war ich mir der Bedeutung des sozialen En-
gagements sowohl aus unternehmerischer als auch aus privater Sicht gegentiber Menschen, die Hilfe und Unter-
stitzung benétigen, sehr wohl bewusst. Auf die Deutsche KinderhospizSTIFTUNG bin ich durch einen hauptamtlichen
Mitarbeiter des Deutschen Kinderhospizvereins aufmerksam gemacht worden. Ich hatte die Gelegenheit, mir ein per-
sonliches Bild von der Stiftungsarbeit zu machen. Insbesondere die handelnden Personen und die offene Kommunika-
tion haben mich dann dazu bewogen, dort ehrenamtlich tatig zu werden.

Paul Quiter, verheiratet, zwei Kinder (ein Kind lebensverkiirzend erkrankt)

Bereits 2008 habe ich zusammen mit betroffenen Vatern ehrenamtlich beim Bau des Stifterbrunnens ,Zyklus” mitge-
wirkt. Seit 2012 bin ich nun im Vorstand des Deutschen Kinderhospizvereins e.V. tatig, und seit November 2016 ver-
binde ich diese ehrenamtliche Aufgabe mit der Vorstandsarbeit in der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG. Diese hat mir
vielfaltige Einblicke in die notwendigen und weitreichenden Bedurfnisse der Kinder und Jugendlichen mit lebensver-
kirzender Erkrankung sowie deren Familien gegeben. Durch die finanzielle Sicherheit der Deutschen Kinderhospiz-
STIFTUNG wird die umfassende, begleitende Arbeit erlebbar gemacht. Um diese Unterstiitzung zu sichern und zu
manifestieren, ist ein stabiles Stiftungsvermdgen so wichtig.



Deutsche
Kinderhospiz

LSTIFTUNG I
DAS KURATORIUM STELLT SICH VOR i srmoalchan rochtal

Kinderhospizarbeif in Devtschlond

Dr. Daniel J. Fischer, verheiratet, ein Kind, Rechtsanwalt/Steuerberater

Bereits seit Griindung bin ich im Kuratorium der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG. Es war der ehemalige Geschafts-
fihrer Carsten Kaminski, der mich damals bei der Stiftungserrichtung um Beratung bat. Seitdem ist die Stiftung ein
fester Bestandteil meines Lebens. Wichtig ist mir, eine dauerhafte finanzielle Grundlage fur die operative Tatigkeit im
Verein zu schaffen, um ein gleichmaBiges Angebot fur die betroffenen Familien zu gewahrleisten — auch in Zeiten
geringer Spendeneingange. Besonders schatze ich die offene und konstruktive Arbeitsatmosphare und die Authen-
tizitat der Stiftung durch die Zusammenarbeit betroffener Eltern und , externer” Fachexperten.

Berthold Reinartz, ehem. Vorstandsvorsitzender einer Genossenschaftsbank in NRW
» e

Die Arbeit des Deutschen Kinderhospizvereins e.V. ist mir schon lange bekannt: Die Genossenschaftsbank, fur die ich
tatig war, unterstiitzt die Organisation seit Jahren. Durch zahlreiche Begegnungen kannte ich die Verantwortlichen des
Vereins und konnte mir in vielen Gespréchen ein Bild von den sinnvollen Projekten machen. Uber den Verein kam
schlieBlich der Kontakt zur Stiftung zustande. Betroffene Familien benétigen in ihrer schwierigen Lebenssituation Unter-
stitzung, um den Alltag an 365 Tagen im Jahr bewadltigen zu kénnen. Dafr setze ich mich mit ganzer Kraft ein!

e

Berthold Reinartz

Sabine Richter, verheiratet, ein Kind (bereits verstorben), Heilpraktikerin in eigener Praxis

Als betroffene Mutter weiB ich, wie sehr Familien mit Kindern und Jugendlichen mit einer lebensverkirzenden Erkran-
kung Unterstiitzung bendtigen, damit sie ihren Weg annehmen und lebenswert gehen kénnen. Da Unterstiitzung
auch immer einer finanziellen Grundlage bedarf, sind mein Mann und ich Griindungsstifter der Deutschen Kinderhospiz-
STIFTUNG geworden. Seitdem bin ich auch Mitglied im Kuratorium. Mein sehnlichster Wunsch ist, dass wir mit den aus
unserem Stammkapital erwirtschafteten Mitteln neben Spenden dauerhaft einen nicht unerheblichen Beitrag zu den
Ausgaben der Kinder- und Jugendhospizarbeit leisten kénnen.

Detlef Harms, verheiratet, drei Kinder (ein Kind bereits verstorben, ein Kind lebensverkiirzend erkrankt),
Dipl.-Ing. (Bauingenieur)

Aus Sicht eines betroffenen Vaters — ein Kind habe ich bereits verloren, ein weiteres ist lebensverkirzend erkrankt —
kann ich den Nutzen und den Wert der eingereichten Projekte aus eigener Erfahrung einschétzen. Seit Griindung ist
es der Stiftung wichtig, dass betroffene Eltern mitgestalten und mitentscheiden kénnen. Diese Haltung hat mich so
stark beeindruckt, dass ich gerne Kuratoriumsmitglied geworden bin und aus voller Uberzeugung gemeinsam mit den
anderen Kuratoriumsmitgliedern die Verantwortung fur die Stiftung trage.

Detlef Harms

Andreas Kerl, verheiratet, ein Kind, Deutsche Bank im Bereich Wealth Management

Auf den Deutschen Kinderhospizverein bin ich tber meine damalige Mitgliedschaft bei Round Table aufmerksam ge-
worden. Round Table ist ein Serviceclub und unterstitzt jedes Jahr ein soziales Projekt. 2005/2006 fiel die Wahl auf das
Nationale Service-Projekt K.i.D. — Kinderhospizarbeit in Deutschland. Als die Anfrage an mich gestellt wurde, ob ich im
Kuratorium der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG ehrenamtlich den Bereich Finanzen unterstiitzen wirde, war ich
sofort begeistert. Seit Grindung der Stiftung gehore ich nunmehr dem Kuratorium an.

Andreas Kerl

Harald Schneider, verheiratet, ein Kind, Unternehmensberater

Auf die Deutsche KinderhospizSTIFTUNG bin ich durch Sabine Richter, betroffene Mutter und ebenfalls im Kuratorium
der Stiftung tatig, aufmerksam geworden. Dass ich nun seit 2016 mit meiner ehrenamtlichen Tatigkeit fir das Kurato-
rium einen Beitrag zur kontinuierlichen Finanzierung der Kinder- und Jugendhospizarbeit leisten kann, freut mich sehr
und gibt mir gleichzeitig das gute Gefuhl, etwas Sinnvolles zu tun.

Harald Schneider
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Die Singer-Songwriterin J6rdis Tielsch
ist seit 2015 Botschafterin der
Deutschen KinderhospizSTIFTUNG.

JORDIS TIELSCH

Seit 2015 Botschafterin der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG

Ich selbst habe im Bekanntenkreis einen guten Freund vor zwei
Jahren verloren, der an einer lebensverkirzenden Krankheit er-
krankt war. Er hat mich immer sehr bertihrt mit seiner Lebensfreu-
de, die er trotz seines schweren Schicksals ausgestrahlt hat. Sein
Lacheln steckte an, er war unglaublich mutig und willensstark
und hat sogar ein Alter erreicht, dass ihm die Arzte nie vorherge-
sagt hatten. Und er war ein groBer Musikliebhaber ...

Ich habe ich ihm vor einigen Jahren den Song ,Alles Glick der
Erde” gewidmet:

Ich kenne keinen anderen Menschen,
der das Leben so sehr mag,

der an jedem neuen Morgen,

der an jedem neuen Tag

aus Dankbarkeit und Freude

liber beide Ohren strahlt

und doch fur alles, was ihn froh macht,
scheinbar hundertfach bezahit.

Der jeden Tag, den er erleben darf,

als etwas nimmt, was man ihm schenkt,
und der trotz allem, was ihn ausbremst,
so sehr an and’re Menschen denkt

ich frag mich oft, wie er das hinkriegt,
wo nimmt all den Mut nur her?
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Ich frag mich oft: Was widrd ich machen,
wenn ich an seiner Stelle waér’?

Ich wiinsch ihm alles Gliick der Erde,

und wenn ich da sein kann, dann werde
ich ihm zeigen, dass ich an seiner Seite bin
er macht mir klar, dass er das Leben

zu sehr liebt, um aufzugeben

er sieht in allem einen tiefen Sinn.

Ich kenne keinen anderen Menschen,
der sich so ehrlich freuen kann

und wenn ich etwas fir ihn singe
nimmt er das so begeistert an,

dass ich mich nachher manchmal frage:
Wer hat hier wem so gutgetan?
Warum steht er auf dieser Seite?

Von wem stammt dieser Masterplan?

Ich wiinsch ihm alles Gliick der Erde ...
Ich kenne keinen anderen Menschen,

der so entschlossen kdmpfen kann,
er nimmt den Kampf um Kleinigkeiten



jeden Tag aufs Neue an —

wir nennen manchen einen , Helden”,
der einen Weltrekord aufstellt

doch wer ein solches Schicksal meistert,
ist fir mich der gréBere Held.

Ich wiinsch ihm alles Gliick der Erde ...

... leider ist er 2017 verstorben. Doch immer, wenn ich dieses Lied
singe, dann weiB ich, dass ganz viel von ihm geblieben ist. Vor
allem sein besonderes Lachen.

Auf meinem Konzert in der Kulturschmiede Frondenberg im Jahr
2014 war eine Familie zu Besuch, deren Sohn Yanick selbst an
einer lebensverkirzenden Krankheit erkrankt war. Nach dem
Konzert kam die Familie in Begleitung von Frau Hartkopf aus dem
damaligen Vorstand der Stiftung auf mich zu. Ich war sehr be-
ruhrt, dass die Eltern Yanick trotz seiner schweren Erkrankung mit
zum Konzert genommen hatten, um ihn auch an meiner Musik
teilhaben zu lassen. Es war eine Begegnung, die mich sehr nach-
denklich gestimmt hat, denn Yanick und ich waren etwa gleich alt
und doch lebten wir unser Leben auf so unterschiedliche Weise.
Als ich mit seinen Eltern und Margret Hartkopf ins Gesprach kam,
war meine Rolle als Botschafterin schnell beschlossene Sache.

Seit 2015 bin ich nun offiziell Botschafterin der Stiftung und freue
mich, dass ich mich fur die Stiftung engagieren kann.

Als Musikerin habe ich zum einen die Mdglichkeit viele Menschen
zu erreichen und ihnen von der Arbeit der Stiftung zu erzéhlen.
Niemand beschéftigt sich gerne mit dem Tod und gerade das Thema
.Kinderhospiz” scheint viele Menschen emotional abzuschrecken.
Aber gerade deshalb finde ich es wichtig, dartiber zu sprechen und
zu zeigen, dass Kinderhospizarbeit nicht nur traurig ist, sondern dass
Kinderhospizarbeit auch ganz viel mit Leben zutun hat.

WEITERE BOTSCHAFTER

1

Stefanie Heinzmann:
,Manchmal wiinschte ich mir, dass
ich zaubern kénnte und damit allen
Menschen ihr Leid und ihre Schmer-
zen einfach zu Goldstaub verwan-
deln konnte. Aber das Leben folgt
anderen Regeln.”

Landesjugendorchester NRW:
.In unserem Landesjugendorchester NRW sind wir eine groB3e,
starke Gemeinschaft, in der jeder fur sich individuell sein darf
— fur seine Musik, fr sein Instrument und auch fir seine eige-
ne Person. Diese Haltung wollen wir auch als Botschafter der
Deutschen KinderhospizSTIFTUNG einnehmen — wir freuen
uns darauf.”

VITA JORDIS TIELSCH

Geboren 18. Juli 1995

Schule Johanneum Gymnasium
Herborn

Studium Musik und Englisch,

Lehramt fiir Gymnasium
und Gesamtschule

Botschafterin  seit 2015

AKTUELLES

Januar 2019 neues Album , Kopfiiber”

Jan./Febr. 2019 Deutschland-Tournee mit Heinz-Rudolf Kunze
Herbst 2019 Auslandssemester in Irland

Ich selbst hatte eine wunderbare Kindheit und sehne mich oft
danach zuriick. Gerade diese Kinder haben es verdient, trotz ihrer
schweren Erkrankung noch Kind sein zu durrfen. Und deshalb bin
ich froh, dass der Deutsche Kinderhospizverein und die Deutsche
KinderhospizSTIFTUNG erkrankte Kinder und deren Familien
unterstitzt und sie nicht alleinldsst mit ihrem Schicksal.

Mit Musik kann man so viel bewegen. Sei es durch ein Benefiz-
konzert fur die Stiftung wie in Frankfurt vor zwei Jahren oder
durch Songs wie ,Alles Gluck der Erde”. Was kann es Schéneres
geben, als seine Leidenschaft mit Engagement zu verknipfen und
Gutes zu tun?

Die Arbeit der Stiftung ist so unendlich wichtig, um die Begleitung
und Unterstitzung der betroffenen Familien durch ambulante
und stationdre Kinderhospizarbeit und umfangreiche Projekt-
arbeit langfristig zu gewabhrleisten. Ich freue mich, dass ich Teil
dieser Arbeit sein darf.

Christof Lang:

LAuf Mitleid konnen Kinder und Jugendliche mit
einer lebensverkirzenden Erkrankung ganz be-
stimmt verzichten, auf eine einfiihlsame und
ehrliche Berichterstattung nicht. Nur so kann es
gelingen, Berlihrungsangste abzubauen und die
Kinderhospizarbeit weiter bekannt zu machen.”

Weitere Infos zu unseren
Botschaftern unter:
www.deutsche-
kinderhospizstiftung.de/
botschafter/
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GESCHWISTER IM MITTELPUNKT

Die Arbeit fir und mit den Geschwistern hat sich im Deutschen Kinderhospizverein im Laufe
der Zeit immer weiter entwickelt. Es war ein Prozess. Geschwister, deren Bruder bzw.
Schwester lebensverkirzend erkrankt bzw. gestorben ist, haben aufgrund ihrer eigenen

schlecht ge

i hen,
ir auch schlecht gé :
. ht, muss es mir automa-

es ihr gut gé

tisch auch gut gehen,
Ich werde dann nur s& f
wie es mir wirklich geht.

Gesa, 22 Jahre

VITA
Geboren

Schulabschluss
Studium
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Wenn es meiner Sch )
: ht meinen alle, es musse

Lebenssituation und ihrer Erfahrungen ihre Belange
eingefordert. So wurde 2015 eine eigene
Ansprechperson fur die Geschwister im Verein etabliert.

Flr mich ist es eine tolle und besondere Heraus-
forderung, die Stelle zu besetzen und ich freue mich
immer wieder aufs Neue, in den Austausch mit den
Geschwistern zu kommen. Nur mit ihnen an meiner

Seite kann ich meine Arbeit in ihrem Interesse
ausfihren. Geschwister sind Experten ihrer eigenen
Lebenssituation. Sie empfinden ihr Leben haufig als

normal, obwohl der Umgang mit dem Sterben, dem Tod und der Trauer
in unserer Gesellschaft oftmals tabuisiert ist. Die Geschwister stehen zwischen der

gesellschaftlichen

haben ein groBes Interesse daran darzustellen, wie sie ihre Situation wahrnehmen.

wester
und wenn

meinen viele.
Iten gefragt,

So fand erst kirzlich wieder ein Geschwisterwochenende statt.
18 Brder und Schwestern sind zusammengekommen,

9. August 1974
Abitur

Diplom Sozialpadagogik,
FH Koln

Umso wichtiger ist die Mdglichkeit, den Geschwistern als
Ansprechpartnerin zur Verfigung zu stehen und ihnen einen
geschltzten Rahmen zum Austausch untereinander zu erméglichen.

Durch unterschiedlichste Projekte, die in den vergangenen Jahren
stattgefunden haben, kann dieser Austausch erfolgen. Dabei bietet der
DKHV e.V. in den ambulanten Kinder- und Jugendhospizdiensten
des Vereins, Uber Angebote der Deutschen Kinderhospizakademie

Die Deutschen KinderhospizSTIFTUNG férdert die Stelle der
Ansprechpartnerin fur Geschwister. Erst durch die finanzielle

Auffassung und dem, was sie aus ihrem familiaren Umfeld kennen und

,Wir wiinschen uns kein
Mitleid, sondern Anerkennung
fiir unsere Lebenssituation.”
Nadine, 32 Jahre

Fotos: Deutscher Kinderhospizverein e.V.

. Der Deutsche K/hderhosp/z-

Verein ios £ .
Fsrr:{//.7 ISt fir uns ejne Art grofe
ihe, auf dje ch
3 man sich jmm
er
verlassen kann, mjt der man

und direkt Gber mich die Méglichkeit zum Austausch,
zur Begegnung und Vernetzung.

haben Gemeinsames erlebt und sich zu

Jihren Themen” ausgetauscht. )
Luisa, 24 Jahre ung

Alina, 22 japre

Unterstitzung wird diese wertvolle Arbeit ermdglicht.

Sandra Schopen

BERUFLICHER WERDEGANG
1999 - 2006 Tatigkeit in der Kinder- und Jugendhilfe

seit 2006 Koordinatorin im Ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienst KéIn
im Deutschen Kinderhospizverein e.V.

2012 - 2015 Bundesweite Beratung Externer Ambulanter
Kinder- und Jugendhospizangebote

seit 2015 Ansprechpartnerin fiir Geschwister
im Deutschen Kinderhospizverein e.V.




LEBEN IN DER NATUR — ZELTEN IM WESTERWALD

Mit allen Sinnen die Natur entdecken. Gemeinschaftlich mit anderen jungen Menschen
mit Erkrankung und Geschwistern Abenteuer erleben und spannende, neue Erfahrungen
machen. Die besondere Atmosphdre auf dem Zeltplatz spuren.

Dieses Jahr fand zum ersten Mal ein Zeltworkshop mit Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit lebensverkirzender
Erkrankung zusammen mit ihren Geschwistern statt. Wahrend des
Wochenendes entstand ein beeindruckendes Gemeinschaftsgefthl in
der Gruppe. Alle zusammen nahmen an den verschiedenen Aktivita-
ten teil. Eine Ruckmeldung einer ehrenamtlichen Mitarbeiterin, die
das erste Mal dabei war: Zu sehen, wie alle Kinder und Begleitungen
miteinander umgingen und es vollig egal war, wer welche Krankheit
hatte, habe sie tief beeindruckt. Neben einem Lagerfeuer am ersten
Abend wurde am nachsten Tag zusammen an Insektenhotels gewer-
kelt, die als Andenken mit nach Hause genommen werden konnten.

Das besondere Highlight in diesem Jahr war der Besuch von zwolf
Huskys. Es war fur die Teilnehmenden faszinierend, zu erleben, wie
ein groBes Hunderudel miteinander umgeht. Es bestand die Méglich-
keit, in direkten Kontakt mit den Hunden zu kommen. Der abschlie-
Bende Spaziergang mit den Hunden war fur alle ein Erlebnis. Natur-
lich durfte auch eine Natur-Rallye nicht fehlen, bei der die Kinder,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen auf der Suche nach besonde-
ren Gegenstanden aus der Natur waren und so aus einer ganz neuen
Perspektive die Natur gesehen und erkundet haben. Auch Phasen der
Ruhe und Erholung, um Kraft zu tanken, wurden im Tagesablauf be-
rucksichtigt.

Da in diesem Jahr das Wetter ein Ubernachten in den Zelten unmog-
lich machte, wurde kurzerhand das Zeltlager in das rollstuhlgerechte
,Haus unterm Kissel” verlegt. So konnten Kalte und Regen in der
Nacht dem gemeinschaftlichen Ubernachten im Gruppenraum nichts
anhaben. Fur Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene, die zum
Ubernachten mehr Ruhe benétigten, standen einzelne Zimmer zur
Verfiigung. Die Teilnehmenden genossen die Gemeinschaft und die
Nahe zur Natur. Bei den Teilnehmenden kénnen die Erfahrungen auch
nach dem Wochenende noch lange nachwirken und neue Kraft sowie
neuen Mut fur die Bewaltigung des Alltags bringen.

Fakten

e Deutsche Kinderhospizakademie im
Deutschen Kinderhospizverein e.V.

e Zeltworkshop mit Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit lebensverkirzender
Erkrankung erstmals mit ihren Geschwistern

e Kosten: 13.000 €

Unterbringung
e Dauer: Freitag bis Sonntag

e Zeltplatz mit Jurte und funf Nepalzelten,
rollstuhlgerechtes Beleghaus

e Pflegebett bei Bedarf

Begleitung
e 24-Stunden-Begleitung

e Ehrenamtliche Mitarbeiter*innen fir jeden Teilneh-
menden und weitere Begleiter*innen als ,Springer”

e Drei examinierte Pflegekrafte

e Assistenz in der Pflege, Nahrungsaufnahme,
nachtliche Versorgung, ...

Aktivitaten
e Rollstuhlgerecht
e Gemeinschaftlich

¢ |ndividuell auf die Beddirfnisse der
Teilnehmenden abgestimmt

e Berlicksichtigung von Ruhe- und Erholungspausen
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AMBULANTER KINDER- UND
JUGENDHOSPIZDIENST HANAU

Begleitung und Unterstitzung in Hanau, dem westlichen Main-Kinzig-Kreis

und angrenzenden Stadten

Der Ambulante Kinder- und Jugendhospizdienst (AKHD) Hanau
wird 2020 sein funfjahriges Bestehen feiern und ist in der Zeit
sehr gewachsen.

Derzeit (Mai 2019) werden 21 Kinder mit einer lebensverktrzen-
den oder lebensbedrohlichen Erkrankung begleitet, es sind 35
qualifizierte ehrenamtliche Mitarbeiterinnen in der Begleitung,
der Offentlichkeitsarbeit oder im Biiro tétig.

Angefangen hat aber alles viel friiher, bereits 2012 gab es die
ersten Netzwerkkontakte nach Hanau, die Koordinatorinnen des
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AKHD Frankfurt/Rhein-Main haben in Hanau und im Main-Kinzig-
Kreis nachgefragt, ob es Bedarf gabe, und dann 2013 eine AuBen-
stelle etabliert. Zunachst durften die Koordinatorinnen ein Blro
der Johanniter mitbenutzen und waren einmal in der Woche vor
Ort, aber die Anzahl der Anfragen von Familien stiegen, sodass im
Mai 2015 in Hanau ein eigenstandiger AKHD er6ffnet wurde.

Der AKHD wurde von den Netzwerkpartnern der Hospizarbeit
und der Palliativversorgung in Hanau und im Main-Kinzig-Kreis
offen empfangen und als gleichwertiger Partner integriert. Schnell
stellte sich heraus, dass die Kompetenzen und Erfahrungen der
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haupt- und ehrenamtlichen Mitarbeiter*innen in der Kinderhos-
pizarbeit eine Lucke fullen konnten, auf vielen Ebenen entstand
eine enge Zusammenarbeit, z.B. bei der Vorbereitung und Gestal-
tung des jahrlichen Gedenkgottesdienstes fur verstorbene Kinder
mit den Klinikseelsorgern beider Hanauer Kliniken oder bei der
Erarbeitung von Konzepten zur Foérderung der Ehrenamtlichkeit
zusammen mit der Freiwilligenagentur.

Das Besondere des Hanauer Dienstes, dessen Blro zentral, nicht
weit vom Freiheitsplatz gelegen ist und durch groBe Schaufenster
die Aufmerksamkeit der FuBganger und Autofahrer auf sich zieht,
ist das Multikulturelle.

Die Familien, die in Hanau und Umgebung begleitet und unter-
stlitzt werden oder wurden kommen aus 15 verschiedenen Lan-
dernin 1., 2. und 3. Generation.

Das ist mitunter eine Herausforderung fur die Begleitenden, die
auch verschiedene kulturelle Hintergriinde haben, aber vor allem
eine Chance voneinander zu lernen. Das transkulturelle Handeln
ist von Toleranz und Respekt gepragt.

Es gibt im AKHD Hanau viele regelmaBige Angebote im Sinne der
Hilfe zur Selbsthilfe: Familientreffen in den Rdumen des Dienstes
zum Austausch und Kennenlernen, Besuch des Wildparks und
das Kelterfest im Herbst. Besonders viel Freude macht es den Ko-
ordinatorinnen des Dienstes, Alexandra Zein (seit November
2018) und Lisa Criseo-Brack (seit Februar 2013 Koordinatorin, zu-
nachst im AKHD Frankfurt, von 2013 bis 2015 in Frankfurt und
Hanau tatig, seit Mai 2015 ausschlieBlich in Hanau), Ideen und
Winsche der Familien gemeinsam mit den ehrenamtlichen Be-
gleiter*innen umzusetzen.

Auf Wunsch trauernder Eltern, die auch lange nach dem Tod ihres
Kindes dem AKHD verbunden bleiben, startete im November
2018 ein besonderes Angebot fur trauernde Eltern und GroB3-
eltern: Walk&Talk. Einmal im Monat treffen sich ehrenamtliche
Trauerbegleiter mit den Familien in Hanau im schénen Park
Wilhelmsbad, gemeinsam geht man durch den Park und kommt
nebeneinander gehend ins Gesprach, Haltestationen mit Impul-
sen konnen Themen anbringen, die in den Gesprachen aufge-

Die offizielleEt6tfaungsteier am 7m
lausIKeMrskyAredsaer Oberbiirg on Hanau,

jatidas Grulswort gesprochen.

JratalieT testne

nommen werden. Einige Eltern des AKHD wollen andere Betroffe-
nen treffen, aber nicht in einer Trauergruppe im Kreis sitzen. Nach
dem Laufen durch den Park starkt sich die Gruppe mit Kaffee und
Kuchen und die Gesprache gehen weiter.

Andere Familien winschten sich ein Angebot speziell fur die Ge-
schwister der erkrankten/verstorbenen Briider und Schwestern,
dafur wurde eine Vorbereitungsgruppe gebildet, die sich Gber den
Rahmen eines Geschwisterangebots viele Gedanken gemacht
hat. Im Juni konnten wir dann mit einem Geschwisterangebot
starten, das offen gestaltet ist, damit die teilnehmenden Kinder
und Jugendlichen viele Méglichkeiten haben, die Treffen nach ih-
ren Bedurfnissen zu gestalten. Immer aber haben die Begleiter
offene Ohren fur die Themen der Kinder und Jugendlichen, die
aus der besonderen Situation resultieren: Die Geschwister sind es
gewohnt, sich zurlickzunehmen aus Ricksicht und um die Eltern
nicht zusatzlich zu belasten. Bei den Treffen stehen sie im Mittel-
punkt.

.Es macht mich stolz und glicklich, dass der Dienst in Hanau sich
so gut etabliert hat und dass so viele Familien das Angebot an-
nehmen, die Anschubfinanzierung durch die Deutsche Kinder-
hospizSTIFTUNG hat das erleichtert, denn so konnte ich mich
beim Aufbau auf die Netzwerkarbeit konzentrieren”, verdeutlicht
Lisa Criseo-Brack.

Das gesamte Team freut sich auf die Jubildaumsfeier zum funfjah-
rigen Bestehen des Dienstes im nachsten Jahr.

KONTAKTDATEN:

Ambulanter Kinder- und Jugendhospizdienst Hanau
Koordinatorinnen:

Alexandra Zein und Lisa Criseo-Brack

Hospitalstr. 2, 63450 Hanau

Tel.: 0618195269 60

Fax.: 06181 -952 69 62

www.akhd-hanau.de
hanau@deutscher-kinderhospizverein.de

. Familienbrunch im Ambulan
yendhospizdienst Hanau —
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artin Haner ist Grindungsstifter und Zustifter
der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG

MARTIN HANER, STEUERBERATER UND GRUNDUNGSSTIFTER:
EIGENE ERFAHRUNGEN PRAGEN EIN LEBEN LANG.

Als ich 25 Jahre alt war bekam ich die niederschmetternde Diag-
nose, dass ich Krebs habe. Die Arzte hatten mir damals mitgeteilt,
dass ich nicht mehr lange zu leben habe! Ich habe gekdmpft und
den Kampf gewonnen. Heute bin ich 63 Jahre alt, und ich kann
nur sagen, dass ich unendlich dankbar bin, dass ich die Chance
hatte, den Krebs zu besiegen. Das pragt — mein Leben hat sich seit
damals grundlegend verandert und fir mich steht seitdem im
Mittelpunkt: Wie kann ich anderen helfen?

Als ich von der Grindung der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG
durch einen Freund erfuhr, habe ich mich sofort dazu bereit er-
klért, mich zum einen privat als Griindungsstifter, zum anderen
beruflich — also als Steuerberater — fur die Stiftung einzusetzen. Es
ist ein ganz besonderes Geflhl, wenn ich Menschen, denen ich
privat oder beruflich begegne, tber die Stiftung und die Arbeit,
die dort geleistet wird, berichten kann. Und es kommt sehr oft
vor, dass ich diese Menschen mit ins , Haus der Kinderhospiz-
arbeit” nehme, damit sie sich vor Ort selber ein Bild davon ma-
chen kénnen, was Kinder- und Jugendhospizarbeit bedeutet. Fur
mich als Zustifter ist es wichtig, Menschen zu gewinnen, die sich
ebenfalls fur die Stiftung engagieren. Idealerweise als Zustifter,
denn das finanzielle Fundament zu sichern, ist extrem wichtig.

Erst kurzlich war ich vor Ort, als die Vorbereitungen fur die Ferien-
begegnung in vollem Gange waren. Gerade das Wochenende der
Ferienbegegnung ist fur erkrankte Kinder und deren Geschwister
eine ganz besondere Erfahrung: alleine ohne die Eltern im Zelt zu
Ubernachten, tagsiber an verschiedenen Aktivitaten teilzuneh-
men oder einfach nur in Gesellschaft der anderen zu sein.

Ohne die Forderung der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG waére

dieses Wochenende fur die Kinder nicht moglich. Die medizini-
sche Betreuung durch Fachpersonal sowie die Begleitung durch
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haupt- und ehrenamtliche Mitarbeiter*innen muss gewahrleistet
sein und ist sehr kostenintensiv.

Die Unterbringung, die Aktivitaten usw., das alles muss finanziert
werden. Und eines liegt auf der Hand: Es geht doch darum, den
Kindern so viel Freude wie mdglich zu bereiten und ihnen die
Moglichkeit zu geben, an solch einem besonderen Wochenende
teilzunehmen.

Das mochte ich mit voller Kraft unterstiitzen und bei dem was ich
tue, ein klein wenig von meinem Gluck zuriickgeben und anderen
helfen!

Sie mochten mehr dariiber
erfahren, wie Sie die Deutsche
KinderhospizSTIFTUNG z.B. mit
einer Zustiftung oder einer
Spende unterstiitzen konnen?

Gerne steht Ihnen Paul Quiter fur
einen Austausch zur Verfigung:

E-Mail: paul.quiter@
deutsche-kinderhospizstiftung.de

Telefon: 0 27 61 - 9 41 29-13
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JEDER TAG IST EIN GESCHENK!

Lea und Lilly sind beide erwachsen — sie haben die prognostizierte
Lebenserwartung der Arzte schon um mehrere Jahre (iberschrit-
ten, und das ist fur die Eltern, Judith und Udo Wenzel, ein Ge-
schenk! Die Familie Wenzel hat vor mehr als zehn Jahren den
Grundstein fur die Kinderhospizarbeit in der Region Aschaffen-
burg mit gelegt. 2009 wurde der ambulante Kinder- und Jugend-
hospizdienst gegrtindet, der betroffene Eltern vernetzt und ihnen
ehrenamtliche Begleiter*innen zur Seite stellt.

Gerade die Unterstitzung und Begleitung durch die ehrenamt-
lichen Mitarbeiter*innen ist fur die betroffenen Familien immens
wichtig — sie bieten den Familien Entlastung. Das kann ein offenes
Ohr bei einer Tasse Kaffee fur die Eltern sein, ein Spaziergang mit
dem erkrankten Kind oder sich mit den Geschwistern zu beschaf-
tigen. Und genau das leisten die ambulanten Kinder- und Jugend-
hospizdienste. Geleitet werden die Dienste durch Koordinator*in-
nen, die sich darum kiimmern, dass Familien und Ehrenamtliche
zusammenkommen. Mittlerweile sind im Ambulanten Kinder- und
Jugendhospizdienst Aschaffenburg rund 120 Ehrenamtliche aus-
gebildet worden, davon begleiten derzeit 61 ehrenamtliche Kolle-
gen*innen 26 Familien mit 30 erkrankten Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen.

nd Lilly sterben

Ein Hosplzdlenst kinnte die Famille im Alag unerstitzen
i

Leben, bevor Lea u
Die Tochter der Wenzels aus mmm.’“‘?’. 5.."0 1odkrank -

o

FUr Familie Wenzel steht fest, dass es an einem umfangreichen
Netzwerk liegt, dass es ihren beiden Tochtern so gut geht. Eine
zentrale Rolle spielen dabei der ambulante Kinder- und Jugend-
hospizdienst, erganzt um Arzte und Pfleger eines ambulanten
padiatrischen Palliativteams, die Schule und das Internat, in dem
Lea und Lilly mittlerweile wahrend der Woche leben.

Nicht nur Unterstitzung und Begleitung leisten die ambulanten
Kinder- und Jugendhospizdienste, sondern auch ein Stuck weit
Aufklarung. ,Durchaus mehr Menschen stellen sich dem Thema
als friher”, so Judith Wenzel. Und Udo Wenzel ist begeistert,
wenn zum Beispiel Kinder aus Kommuniongruppen in den Dienst
kommen und Spendengelder abgeben. So wird die Situation von
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit lebensverkir-
zender Erkrankung in die Gesellschaft getragen.

Denn eines ist sicher: Die Eltern von Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit lebensverkirzender Erkrankung wiin-
schen sich einen normalen Umgang — und Mitgefuhl statt Mitleid!

e 2009 war der ambulante Kinder- und Jugendhospiz-
dienst fur Stadt und Kreis Aschaffenburg sowie den
Kreis Miltenberg an den Start gegangen.

¢ Die groBe Nachfrage von Familien mit Kindern mit
lebensverkurzender Erkrankung und die steigende Zahl an
Ehrenamtlichen lieBen den Dienst kontinuierlich wachsen.

e Auf Anraten des Deutschen Kinderhospizvereins e.V.
wurde fur den Raum Miltenberg ein eigenstandiger
Dienst gegriindet.

e Am 1. Juli 2016 ging der Ambulante Kinder- und
Jugendhospizdienst Miltenberg an den Start.
Koordinatorin ist Tanja Munzinger-Rust.

Quelle: Caroline Wadenka
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OHNE VERANTWORTUNG GEHT ES NICHT!

Soziales Engagement von Unternehmen — eine wichtige Basis fir unsere Arbeit.

Machen wir uns nichts vor: Es ist schwierig, bestandige Partner-
schaften, die auf sozialem Engagement basieren, zu finden und
auszubauen. Aber ohne solche Partnerschaften und die daraus
resultierenden finanziellen Erfolge ist Kinder- und Jugendhospiz-
arbeit nicht méglich. Wir sind auf Spenden und ehrenamtliches
Engagement angewiesen — ohne das lauft es einfach nicht.

Wir sind also standig auf der Suche nach Partnerschaften mit
Unternehmen, die sich fir die Kinder- und Jugendhospizarbeit
einsetzen, idealerweise ihren Mitarbeitern Freiraum fir soziales
Engagement bieten und Ideen entwickeln, wie Kinder- und
Jugendhospizarbeit unterstitzt werden kann.

Ein Beispiel dafur ist der Kélner Unternehmer
Turadj Zarinfar

.Eigentlich ist es doch ganz einfach: Man muss doch nur den
Horer in die Hand nehmen und anrufen. Danach geht es meist
von ganz alleine”. Als vielbeschaftigter Unternehmer weif3 Turad]
Zarinfar wie wertvoll Zeit ist, aber auch wie gut sie investiert sein
kann. Und mit diesem Anruf war sie gut investiert: Der Kontakt
zur Deutschen KinderhospizSTIFTUNG war fur beide Seiten eine
besondere Bereicherung.

.Ich habe mich Uber die Stiftung informiert und Kontakt aufge-
nommen. Viele der Griindungsstifter sind betroffene Eltern, der
Vorstand und das Kuratorium arbeiten ehrenamtlich — das hat mich
sehr beeindruckt. Somit kommt die Unterstiitzung den Familien zu-
gute und nicht einem Overhead an Verwaltungsapparat. Fir mein
Unternehmen hatteich schon gleich eine Idee, wie eine Partnerschaft
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aussehen kann: Zugunsten der Kinder- und Jugendhospizarbeit
veranstalten wir mit allen Mitarbeitern und deren Familien einen
Flohmarkt, der Erlés wird der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG
zukommen. Diese wertvolle Arbeit mochten wir auch zukUnftig
unterstutzen!”

Fir Unternehmen gibt es viele
Méglichkeiten, die Deutsche \
KinderhospizSTIFTUNG zu
unterstiitzen, z.B.: N

CSR

Corporate Social
Responsibility.

Finanzielle

Unterstt- Soziale

Aktivitaten

Fordern Sie das soziale Engagement
lhrer Mitarbeiter*innen,
z.B. durch Spendenlaufe,
Rest-Cent-, Sammelaktionen usw.

Projekte der Kinder- und Jugend-
hospizarbeit — auch in Ihrer Region
— konnen durch Sie finanziell
unterstiitzt werden.

Ideeller
Einsatz fiir
unser
Anliegen

Wir klaren durch Vortrage tiber unsere
Arbeit auf — gerne auch in lhrem Unternehmen!




Ein weiteres Beispiel fiir das Engagement eines Unternehmens ist
AIR LIQUIDE Deutschland GmbH aus Dusseldorf. Hier waren es
die Auszubildenden, die mit der Idee Schokoladen-Nikolduse zur
Weihnachtszeit an die Kollegen zu verkaufen auf die Geschafts-
leitung zugegangen sind. Diese fand die Idee super und hat die
SuBigkeiten sogar gesponsert. In der Vorweihnachtszeit wurden
dann 1.543 Nikolduse verkauft — der Erlés lag bei Gber 5.000
EUR. Den Betrag konnte Ralf Backwinkel, Vorstand der Deutschen
KinderhospizSTIFTUNG, im Januar bei AIR LIQUIDE Deutschland
GmbH von den stolzen Auszubildenden in Empfang nehmen.

Mit uns ...
« soziales Engagement zeigen und umsetzen!

o Kinder- und Jugendhospizarbeit durch Vortrage in
Unternehmen bekannter machen und enttabuisieren.

o der Kinder- und Jugendhospizarbeit langfristig
ein sicheres Fundament geben.

. Diese Aktionen dienen zum einen dazu, das finanzielle Fundament
zu sichern, zum anderen die Kinder- und Jugendhospizarbeit
bekannter zu machen und zu enttabuisieren. Denn immer noch
wissen viele Menschen nicht, was sich dahinter verbirgt.

Gerade in diesem Bereich moéchten wir vermehrt Aufklarung
betreiben”, so Ralf Backwinkel. ,Wir bieten Vortrdge in Unter-
nehmen an, um dort die ambulante Kinder- und Jugendhospizarbeit
vorzustellen. Die Begleitung und Unterstiitzung der betroffenen
Familien steht im Vordergrund und wird durch unsere Stiftung
gefordert! Wir mochten Unternehmen, Verbande, Organisationen,
Vereine usw. erreichen und vor Ort Uber Kinder- und Jugend-
hospizarbeit berichten. Denn nur durch die Prasenz in der
Offentlichkeit und durch Aufklarung erreichen wir eine Offenheit
zu diesem Thema, welches nicht immer traurig sein muss, sondern
auch viel Hoffnung und Zuversicht beinhalten kann!
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Die beiden Auszubildenden Mino Schmidt und Jessica Mtiller freuen sich Uber die
stattliche Summe. Das néchste Projekt zugunsten der Deutschen Kinderhospiz-
STIFTUNG ist schon in Planung!

Wir wiirden uns freuen, wenn sich mehr Unternehmen zum sozialen
Engagement bekennen und mit uns als Partner zusammenarbeiten
—und das kann sehr vielfaltig sein: Von der Rest-Cent-Spende tber
die Zeitspende von Mitarbeiter*innen!”

Sie mochten mit uns in
den Austausch zum Thema
CSR kommen?

Sprechen Sie mich an:
Sandra Muller

E-Mail: sandra.mueller@
deutsche-kinderhospizstiftung.de

Telefon: 0 27 61 - 941 29-13

Quelle: www.dzi.de

DAS DZI-SPENDEN-SIEGEL WURDE UNS ERNEUT VERLIEHEN!

Das Deutsche Zentralinstitut fur soziale Fragen (DZI) steht fur eine sehr strenge Prifung gemeinnitziger
Tatigkeit. Die Deutsche KinderhospizSTIFTUNG trégt seit 2015 das DZI-Siegel und verpflichtet sich damit,

die Standards des DZI einzuhalten und zu erfullen.

Jedes Jahr werden Organisationen auf die Einhaltung der Kriterien geprift. Das DZI hat der Deutschen
KinderhospizSTIFTUNG das Spenden-Siegel erneut — bis Mitte 2020 — zuerkannt.

Die Deutsche KinderhospizSTIFTUNG ist leistungsféhig, arbeitet transparent, wirtschaftet
sparsam, informiert sachlich und wahrhaftig und hat wirksame Kontroll- und Aufsichtsstrukturen.
Auf diese Weise ist gewahrleistet, dass die eingehenden Spenden dem gemeinnutzigen Zweck

zugutekommen.

*y

X
DZI «
Spenden-
Siegel

Zeichen fiir Vertrauen

Der Anteil der Werbe- und Verwaltungsausgaben lag im Bewertungszeitraum bei 10,58%), gemessen an den
Gesamtausgaben. Laut DZI-MaBstab wird dieser Wert als angemessen eingestuft (unter 10 % ,niedrig”, 10 % bis

unter 20 % ,angemessen”, 20 % bis 30% , vertretbar”).

Die Werbekostenquote soll sicherstellen, dass nicht ein unvertretbar hoher Anteil der Sammilungseinnahmen fur deren
Beschaffung verwendet wird. Das DZI halt einen Anteil von hochstens 30% fiir vertretbar. Im Unterschied zur Werbe- und
Verwaltungskostenquote ist hierbei nicht das Verhaltnis im jeweiligen Geschaftsjahr maBgebend, sondern der Durchschnitt
der prozentualen Anteile der vergangenen drei abgeschlossenen Geschaftsjahre.

Der Wert der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG liegt fir 2018 bei 2,68%.
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PREISVERLEIHUNG

TOM-MEDIENPREIS DER
DEUTSCHEN KINDERHOSPIZSTIFTUNG, 6. DEZEMBER 2018

Auch 2018 fand die TOM — Medienpreisverleihung der Deutschen
KinderhospizSTIFTUNG im Landtag Nordrhein-Westfalen statt.
Mit rund 200 Gasten wurden die Preistrager in den Kategorien
Film, Horfunk und Print ausgezeichnet sowie ein Sonderpreis ver-
geben. Frau Carina Godecke, Vizeprasidentin des Landtags Nord-
rhein-Westfalen, hielt die Er6ffnungsrede und wiirdigte die Arbeit
fur Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit lebensverkdir-
zender Erkrankung durch die haupt- und ehrenamtlichen Mitar-
beiter*innen in der Kinder- und Jugendhospizarbeit. Denn mit
ihrem Engagement bringen sie oftmals — neben der vielféltigen
Unterstlitzung und Begleitung — auch ein Stick Normalitdt und
Alltag in die betroffenen Familien.

,Genau dann brauchen Eltern und Geschwisterkinder Hilfe,
Unterstdtzung, Begleitung. Und am dringendsten bendtigen
sie ein Sttick ,Normalitét”, ein Sttck Alltag, einfach die
Selbstverstandlichkeit des Alltaglichen zurdick.”

Dr. Daniel J. Fischer, Kuratoriumsvorsitzender der Deutschen
KinderhospizSTIFTUNG, dankte Frau Godecke fur die beein-
druckende Eroffnungsrede. Sie machte in ihrer Rede deutlich,
dass die Deutsche KinderhospizSTIFTUNG zum einen das finanzi-
elle Fundament schafft, sich zum anderen auch die Aufgabe ge-
macht hat, Kinder- und Jugendhospizarbeit zu enttabuisieren und
einer breiten Offentlichkeit zugénglich zu machen.
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Simone Grabs, Redakteurin und Autorin, fihrte durch den Abend
und konnte viele Gaste personlich begrtBen, wie Franz Miintefe-
ring, den Vorstand des Deutschen Kinderhospizvereins und der
Deutschen KinderhospizSTIFTUNG, die Mitglieder des Kuratorium
sowie viele Gaste, die sich fur die Kinder- und Jugendhospizarbeit
einsetzen und interessieren.

Dr. Daniel J. Fischer,
Vorsitzender des
Kuratoriums der
Deutschen Kinder-
hospizSTIFTUNG

Foto: Monika Baumann, Dusseldorf
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Der Schirmherr der diesjahrigen Preisverleihung, Herr André Ku-
per, Landtagsprasident Nordrhein-Westfalen, konnte personlich
leider nicht anwesend sein. Auch die Botschafter der Deutschen
KinderhospizSTIFTUNG Christof Lang und Stefanie Heinzmann
lieBen ihre GruBe und Gluckwiinsche per Videobotschaft tber-
mitteln. Jordis Tielsch, seit 2015 Botschafterin der Deutschen Kin-
derhospizSTIFTUNG, trug mit ihren musikalischen Beitragen zum
Gelingen des Abends bei.

In den Kategorien Film, Horfunk und Print wurden journalis-
tische Betrage pramiert, die sich auf herausragende Weise mit der
Kinder- und Jugendhospizarbeit beschaftigen. Jeder Beitrag be-
ruhrte zutiefst und machte unmissverstandlich klar, wie wichtig es
ist das Thema in unserer Gesellschaft weiter zu enttabuisieren,
und dass der Weg noch weit ist!

Die Laudatoren Michaela Pilters, Phil Stauffer und Dr. Eberhard W.
Meyer sowie Margret Hartkopf fassten ihre Eindriicke auf sehr
einfihlsame Art zusammen und lobten die Beitrdge der jeweili-
gen Kategorien.

Kategorie Film:
.Leben gegen die Zeit — Linnéa und ihre Bruider”
WDR, von Alexander Ruda

Alexander Ruda lasst in seinem Film die 16jahrige Linnéa von ihrer
Familie und ihren Bridern (14 und 17 Jahre) erzéhlen, die beide
lebensverkirzend erkrankt sind. Die besondere Situation schwei3t
die Familie zusammen. Der Film zeigt Konflikte und Schwierigkei-
ten; das Leben ist eben auch ein Kampf. Aber das macht auch die
groBe Glaubwdardigkeit aus, lasst die Freude am Leben umso star-
ker wirken. Der Film zeigt die beiden Briider, die trotz der Krank-
heit versuchen, ein normales Leben zu fihren; und die Mutter, die
meint, keine Zeit zu vergeuden, indem man dem Leben hinterher
jammert. Diese Einstellung hat sie sich hart erarbeiten mussen,
ebenso wie das positive Denken und jeden Tag intensiv zu leben.
Und sie gibt ihre Erfahrung weiter, nicht nur im Film, sondern
auch in ehrenamtlicher Tatigkeit bei einem ambulanten Hospiz-
verein.

Kategorie Horfunk:

Du lebst in meiner Klage — Die Kindertotenlieder
von Gustav Mahler und Friedrich Ruckert

BR Klassik, von Dagmar Penzlin

Mit ihrem Feature ,,Du lebst in meiner Klage” hat Dagmar Penzlin
eindrucksvoll Stellung bezogen und daran erinnert, dass wir den
Traumern und Poeten Platz einrdumen mussen, um in der harten
Realitat unsere weiche Seite nicht zu verlieren.

.In meinem Leben hat ein Meteoriteneinschlag stattgefunden
und alles um mich herum ist wie immer. Bevor meine Tochter ge-
storben ist, habe ich mich Uberhaupt nicht fur Lyrik interessiert.
Aber diesen Dichtern gelingt es, dass man sich in seinem eigenen
Schmerz verstanden und abgeholt fuhlt”, so eine betroffene Mut-
ter. Die beiden Dichter, die die Mutter zitiert, sind zum einen
Friedrich Ruckert, Lyriker aus dem 19. Jahrhundert, der tGber 400
Gedichte schrieb, um den Tod zweier Kinder zu Uberwinden, zum
anderen Gustav Mahler, der Jahrzehnte nach der Veroffentlichung
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die Gedichte aufgreift, auch er hat den Verlust eines
Kindes zu beklagen. ,Kunst kann trésten, sich zu erinnern kann
heilsam sein, denn nur wenn wir uns erinnern bleiben wir auch
verbunden”, so fasst die Erzéhlerin am Ende des Features zusam-
men.

Kategorie Print:
.Frau Held. Mutter”
GEO, von Frau Dr. Vivian Pasquet

Die Geschichte von Frau Held berlhrt und macht nachdenklich.
Dr. Vivien Pasquet zeichnet das Portrait von Kerstin Held in ruhi-
gen Strichen und nimmt die Leserinnen und Leser an die Hand,
eine anscheinend ganz gewohnliche Frau kennenzulernen. Aber
das ist Frau Held keineswegs: Sie nimmt Pflegekinder auf, und
zwar ausschlieBlich solche, die auf Hilfe angewiesen, lebensver-
ktrzend erkrankt, behindert sind. Sie hat neun Kinder mit einer
Behinderung aufgenommen, drei leben noch bei ihr, und gerade
wartet sie auf eines mit begrenzter Lebenserwartung. Fur Frau
Held ganz normal und selbstverstandlich.

Dr. Vivien Pasquet erzahlt behutsam und diskret und vermittelt ein
lebendiges Bild einer fremden Person, die so Unglaubliches leistet.

Der Sonderpreis ging an die Fighting Spirits in
Anerkennung ihres CD Musikprojekts.

Die Fighting Spirits (,,Kampfende Geister”) sind eine Musikband,
bestehend aus Musikern und etwa 25 Kindern und Jugend-
lichen, die unterschiedlich mit einer lebensbedrohenden Krank-
heit, hauptsachlich Krebs, konfrontiert sind. Sie erhielten diese
besondere Auszeichnung als Anerkennung fir ihr Musikprojekt.
Die Jury war sich einig, dass ein solch mutiges Projekt den Sonder-
preis verdient. Margret Hartkopf, ehemaliger Vorstand der Deut-
schen KinderhospizSTIFTUNG, Uberreichte den Sonderpreis.

Die Songtexte beschreiben sehr persoénliche Lebenswege, sie be-
richten von den einschneidenden Erlebnissen am Tag der Diagnose
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Durch den Abend fihrte

Simone Grabs, Preistrégerin
2012 und 2016
(Kategorie Film)
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der jungen Menschen, von Einschrankungen, die die Erkrankung
mit sich bringt, von Krankenhausaufenthalten, die oft Gber Wo-
chen und Monate dauern, sie berichten von Beziehungen zu
Eltern, Geschwistern und Freunden. Die Songs nehmen uns mit in
eine Welt, die getragen wird von Glicksmomenten, Freundschaf-
ten, Liebe, aber auch von groBer Trauer und Verlusten.

Die Vielfaltigkeit der Beitréage zeigt einmal mehr, wie wichtig es ist
Uber die Kinder- und Jugendhospizarbeit zu berichten und das
auch offentlich zu machen. Denn nur so ist es moglich das Thema
aus der Tabu-Zone zu holen und die Angste im Umgang mit
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit lebensver-
kdrzender Erkrankung abzubauen.

Foto: Monika Baumann, Dusseldorf

JETZT TERMIN VORMERKEN UND ANMELDEN:

TOM — Medienpreisverleihung 2020
06. November 2020 im Landtag NRW
E-Mail: anmeldung@medienpreis-tom.de

Warum ein Medienpreis?

Eine wesentliche Aufgabe der Kinderhospizbewegung, neben der Begleitung der
erkrankten Kinder und deren Familien ist es, das Thema Sterben und Tod von
Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen aus dem Tabubereich zu holen.
Die Belange der jungen Menschen und deren Familien haben in den letzten Jah-
ren in den Képfen und den Herzen vieler Menschen einen Platz gefunden. Dazu
tragt auch der jahrlich stattfindende Tag der Kinderhospizarbeit am 10. Februar
eines jeden Jahres bei. Ebenso ist es in den letzten Jahren gelungen, die Inhalte
der Kinder- und Jugendhospizarbeit in Gesetzestexten zu verankern und in der
Fachoffentlichkeit sichtbar zu machen. Trotzdem ist das Thema Sterben und Tod
von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen in der breiten Offentlichkeit
mit vielen Angsten besetzt.

Aus diesem Grund hat das Kuratorium der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG
2012 beschlossen, einen Medienpreis auszurufen!

., TOM — der Medienpreis der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG" zeichnet jour-
nalistische Beitrage aus den Bereichen ,Film/Funk/Print (Online)” in Publikums-
oder Fachmedien aus, die auf vorbildliche Weise Uber die Kinder- und Jugend-
hospizarbeit und die padiatrische Palliativversorgung berichten.

Er ist mit Preisgeldern in H6he von insgesamt € 4.500,00 dotiert und wird seit
2012 alle zwei Jahre im Rahmen einer feierlichen Veranstaltung verliehen.

Warum ,,TOM"” und was steckt dahinter?

Die englische Bildhauerin Vanessa Marston fertigt erstaunlich detailreiche Bron-
zestatuen von Personen an. So hat sie eine Skulptur — , Tom" — dem verstorbenen
Kind von Eddie Farwell gewidmet bzw. wurde durch ihn zu der Statue inspiriert.
Eddie Farwell hat 1991 das , Children’s Hospice South West” in England gegriin-
det und ist dem Deutschen Kinderhospizverein bereits seit langer Zeit verbunden.
Diese Skulptur hat Frau Marston der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG geschenkt.

Fur die Deutsche KinderhospizSTIFTUNG steht der Name TOM dartber hinaus
auch noch als Abkurzung fur:

T ransparente

O effentlich wirksame

M edienarbeit

und macht dadurch deutlich, welches Ziel der Medienpreis verfolgt.
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Kinderhospfzarbeif in Deufschland

Deutsche KinderhospizSTIFTUNG

In der Trift 13
57462 Olpe

Telefon:0 27 61 - 941 29-13
Telefax: 027 61 - 941 29-60

info@deutsche-kinderhospizstiftung.de
www.deutsche-kinderhospizstiftung.de

www.facebook.com/
DeutscheKinderhospizstiftung

Die Deutsche KinderhospizSTIFTUNG ist bei der Bezirksregierung Arnsberg unter der
Ordnungsnummer 381 eingetragen. Der Freistellungsbescheid wird regelmaBig vom
Finanzamt Olpe erteilt.

Steuernummer: 338/5962/0925

Sparkasse Olpe-Drolshagen-Wenden Mitglied im
IBAN: DES3 4625 0049 0000 0525 22

Bund band
SWIFT-BIC: WELADED1OPE @ Deutscher Stiftungen

Wir freuen uns auf lhr Feedback!

Mit , Sinn stiften”, dem Magazin der Deutschen KinderhospizSTIFTUNG, mochten wir Unternehmen mit unseren Themen
rund um die Kinder- und Jugendhospizarbeit ansprechen und Sie damit als Partner fur die Deutsche KinderhospizSTIFTUNG

gewinnen. Gelingt uns das?
Bitte schenken Sie uns einen Moment Ihrer wertvollen Zeit fur ein ehrliches Feedback rund um unser Magazin,
gerne per E-Mail an: gabi.wuerth@deutsche-kinderhospizstiftung.de
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