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Ingrid Zellfelder
Vorwort
Kinder erleben den Tod

Vom 25.-27.05.2006 wurden die 8. Nordischen Hospiz- und Palliativtage durchgefiihrt. Die
Veranstalter, die Akademie Sankelmark, der Hospiz- und Palliativverband Schleswig-
Holstein, das Diakonisches Werk Schleswig-Holstein und das Katharinen Hospiz am Park in
Flensburg, luden namhafte Referenten ein, um sich mit den neuen Erkenntnissen und Erfah-
rungen zu der Frage zu beschiftigen, wie Kinder den Tod erleben.

Heute erleben Kinder so viel Tod wie nie zuvor und meistens in Verbindung mit Gewalt. Die
Medien bestimmen das Verhéltnis zum Tod, vor allem der Kinder und Jugendlichen. In dieser
Zeit ist es wichtig, die ,,echten* Erfahrungen mit dem Tod gut zu begleiten und bewusst zu
verarbeiten. Aber wie tut man das? Erfahrene Referenten gaben in Vortragen und Workshops
Impulse zu den drei Schwerpunkten: Kinder sterben, Kinder trauern, Kinder werden alt und
erinnern sich.

Kinder sterben

In den letzten Jahren scheint ein Tabu zu brechen. Mehr und mehr gibt es eine Bereitschaft,
den Gedanken zuzulassen, dass auch Kinder schwer erkranken konnen und sterben. Es entste-
hen (wieder nach englischen Vorbildern) jetzt auch in Deutschland ambulante und stationére
Kinderhospize.

Ute Nerge, Leiterin des Kinderhospizes Sternenbriicke in Hamburg, und die Mitarbeiterinnen
des ambulanten Kinderhospizdienstes in Flensburg stellten diesen neuen Bereich der Hospiz-
arbeit vor. Frau Dr. Ayda Duroux, Kinderérztin in Miinchen sprach iiber Palliativmedizin bei
Kindern. Elisabeth Wellendorf hat als Kunst- und Psychotherapeutin 20 Jahre in der Uniklinik
Hannover kranke, sterbende und organtransplantierte Kinder begleitet. Sie sprach iiber die
Bedeutung der Erinnerung im Sterbeprozess.

Den 6ffentlichen Vortrag ,,Leben lernen — sterben lernen* wurde von Dr. Monika Renz gehal-
ten. Sie ist Psychotherapeutin und Theologin in der Onkologie in St. Gallen/ Schweiz. Dieser
Vortrag war mit weiteren 40 Teilnehmenden sehr gut besucht.

Kinder trauern

Viele Kinder erleben den Tod, wenn die geliebten GroBeltern oder andere Verwandte sterben.
Fiir manche Menschen gehort der Verlust der Mutter, des Vaters oder eines Geschwisterkin-
des zur Kindheit. Wie konnen diese Kinder begleitet werden? In den USA gibt es seit 20 Jah-
ren Zentren fiir trauernde Kinder. Auch in Deutschland entstehen Angebote fiir trauernde
Kinder. Susanne Hovelmann von der Gruppe fiir trauernde Kinder in Dortmund und Uwe
Sanneck, Trauerbegleiter im Kinderhospiz Sternenbriicke und bei den Verwaisten Eltern in
Hamburg, berichteten, wie lebenspriagend die Erfahrung von Trauer in der Kindheit sein kann
und wie unsere Gesellschaft hier gefordert ist.

Kinder werden alt und erinnern sich

Die Menschen, die jetzt und in den néchsten Jahren sterben werden, haben als Kinder oder
Jugendliche den Krieg erlebt. Jetzt endlich scheint die Zeit reif zu sein, die Erfahrungen dieser
Kriegsgeneration wahrzunehmen und in ihren Folgen fiir den Einzelnen wie auch fiir die
Nachkriegsgeschichte der Bundesrepublik zu ermessen. Prof. Dr. Hartmut Radebold aus Kas-
sel hat zu diesem Thema geforscht und gearbeitet und er stellte das Thema der Kindertrauer
von einem ganz anderen Aspekt dar: Kinder im 2. Weltkrieg, ihre Schwierigkeiten zu trauern,
damals und heute.
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Sterbende und trauernde Kinder sind eine Herausforderung fiir die Padagogik. Auch hier wur-
den Impulse gesetzt mit Workshops, die liber Projekte in Kindergéirten und Schulen berichte-
ten und durch die Diplompsychologin Barbara Cramer aus Diisseldorf, die iiber den Tod im
Bilderbuch referierte.

Bei einem Thema dieser Art war es wichtig, Ressourcen aus Kunst und Kultur mit einzube-
ziehen. Tod und Wandlung im Mérchen, Humor und Kabarett, Literatur und Musik waren
Quellen, die das Thema bereicherten.

Kinder erleben den Tod — ein schweres Thema, ein Thema, mit einer hohen Aktualitit: Die
Tagung war sehr schnell ausgebucht. Es nahmen ca. 150 Personen — Hauptamtliche, Ehren-
amtliche und Interessierte aus den Bereichen Pidagogik, Medizin und Pflege sowie aus der
Betreuungs- und Beratungsarbeit — teil.
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Dr. Karin Schdfer
Begriiung und Eroffnung der 8. Nordischen Hospiz- und Palliativtage

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Freundinnen und Freunde der Hospiz- und Palliativarbeit,
liebe Teilnehmerinnen und Teilnehmer dieser Tagung!

Im Namen des Vorbereitungskreises und im Namen unseres Hauses begriile ich Sie heute
hier sehr gerne und heile Sie herzlich willkommen. Damit sind die 8. Nordischen Hospiz-
und Palliativtagen in der Akademie Sankelmark erdffnet!

Kinder erleben den Tod. Kinder sterben, Kinder trauern, Kinder werden alt und erinnern sich.

Die Vorbereitungsgruppe war in bewéhrter Weise mehr als ein Jahr titig. Sie hat dieses The-
ma gewihlt und das vorliegende Programm gestaltet. Thr zahlreiches Kommen signalisiert,
dass wir mit der Planung richtig gelegen haben.

Ermoglicht wird diese dreitégige Fachtagung in erster Linie durch das ungewdhnlich intensive
Engagement und durch die hohe Fachkompetenz von verschiedenen Menschen: von Dir, In-
gemar Nordlund, und von Dir, Hannelore Ingwersen, vom Katharinen Hospiz in Flensburg
und von Thnen, Herr Dr. Ewald, vom Hospiz- und Palliativverband Schleswig-Holstein in
Kiel. Man kann diesen Einsatz gar nicht angemessen beschreiben: die Fahrten nach Kiel in
glithender Hitze, nach Sankelmark oder Rendsburg auf vereisten Strafen ... Das tut man sich
nur dann an, wenn einem etwas ganz wichtig ist oder wenn das Herz da schlégt! Ich mochte
von meiner Mikrofonmacht gerne an dieser Stelle Gebrauch machen und den Genannten ganz
herzlich fiir die bisher geleistete Arbeit danken!

Sie haben auf allen Konferenzen und Kongressen Augen und Ohren stellvertretend fiir uns
offen gehalten und wir profitieren davon. Die Sankelmarker Tagung hat so die Chance, die
besten Ansdtze weiter zu verfolgen, sie unter fachkundiger Anleitung im personlichen Erfah-
rungsaustausch zu erproben und so wegweisend fiir die Diskussion auf diesem Themenfeld
tatig zu sein. Dieser gute Ruf eilt uns voraus und wir werden ihm auch auf dieser Tagung ge-
recht werden.

Ermoglicht wird diese Tagung, und das ist jetzt im gleichen Atemzug zu nennen, durch das
personelle und finanzielle Engagement des Diakonischen Werkes Schleswig-Holstein. Liebe
Frau Zellfelder, Sie verkorpern das personelle Engagement: immer wieder haben Sie die Er-
fahrungen und Kenntnisse Threr beruflichen Einbindungen mit ins Spiel gebracht und den
manchmal {iberbordenden Einfallsreichtum niichtern zu Papier gebracht und treu abgearbeitet.
Herzlichen Dank dafiir.

Aber ohne das erhebliche finanzielle Engagement des Diakonischen Werkes konnte diese
Tagung auch nicht stattfinden. Deshalb mochte ich Sie, sehr geehrte liebe Frau Landespasto-
rin Thobaben', besonders herzlich begriiBen und Thnen als Sprecherin des Diakonischen Wer-
kes ein dickes Dankeschon mit nach Hause geben. Es ist nicht selbstverstindlich, dass Sie
auch in diesen Zeiten unserer Tagungsreihe die Treue halten und sich so stark finanziell enga-
gieren wie Sie es tun. Es gibt heute viele Bestrebungen, die diakonischen Aktivititen der Kir-
che wegzusparen. Ich denke, ein Votum unserer Tagung konnte sein: Kirche ohne Verkiindi-
gung verliert den Himmel, aber Kirche ohne Diakonie verliert die Erde.

Wir danken den SpenderInnen groBer und kleiner Betriige, in Gottesdiensten und auf Uber-
weisungstragern und wir danken dem Land Schleswig-Holstein fiir die Forderung dieser Ta-

gung.

' Frau Thobaben konnte aus Krankheitsgriinden nicht an der Tagung teilnehmen.
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Ich begriiBe Herrn Rudolf Bonse, den Vorsitzenden des Kuratoriums der Malteser St. Fran-
ziskus gGmbH, Flensburg, die zusammen mit der evangelisch-lutherischen Diakonissenan-
stalt die Trégerschaft fiir das Katharinen Hospiz wahrnehmen.

Ich begriiBe den Direktor der Akademie Sankelmark und der Europdischen Akademie
Schleswig-Holstein, Herrn Dr. Pelka. Er hat seinen Urlaub eigens verschoben, um durch seine
Anwesenheit die Wertschidtzung unseres Hauses fiir diese Arbeit zum Ausdruck bringen zu
konnen.

Ich begriile Frau Dr. Ayda Duroux von der Koordinationsstelle der pédiatrischen Palliativ-
medizin aus Miinchen, die gleich nach Frau Ingwersens Einfiihrung in das Tagungsthema
referieren wird.

Ich begriile Frau Elisabeth Wellendorf, Psychotherapeutin und Kunsttherapeutin aus Hanno-
ver, und — darf ich das so sagen? — langjdhrige Wegbegleiterin und Freundin der Sankelmar-
ker Tagungsreihe.

Ich begriiBe Frau Dr. Monika Renz, Psychologin und Theologin, Leiterin des Bereiches Psy-
choonkologie im Kantonspital St. Gallen aus der Schweiz, herzlich willkommen hier im ho-
hen Norden.

Ich begriile Frau Barbara Cramer, Diplompsychologin und Familientherapeutin aus Diissel-
dorf, und Frau Susanne Hévelmann, Griinderin der ,,Gruppe fiir trauernde Kinder Dortmund*
und Herrn Christian Fleck, Seelsorger und Ausbilder von Ehrenamtlichen in der Trauerbeglei-
tung sowohl von Kindern als auch von Eltern. Herzlich willkommen auch Thnen.

Wir freuen uns besonders, dass Sie, Frau Katharina Emse, vom Schleswig-Holsteinischen
Zeitungsverlag die Tagung mitverfolgen und iiber das Geschehen hier berichten werden.

Zwei Anmerkungen sind noch zu machen im Blick auf das ausgedruckte Programm: Leider
wird Frau Anja Wiese am Sonnabend nicht referieren; Herr Sanneck kann die ganze Zeit fiir
seinen Beitrag nutzen und ist dariiber sicherlich sehr froh. Am Freitag hei3t der angefragte
Referent Christian Fleck, er sitzt schon unter uns und ich habe ihn eben begriifit.

Es sind hier viele Menschen zusammengekommen. Wo viele Menschen zusammen sind, ist es
meistens laut. Unser Thema aber handelt von leisen Dingen. Nelly Sachs hat 1949 geschrie-
ben:

Immer

dort wo Kinder sterben

werden die leisesten Dinge heimatlos ...

Ich wiinsche der Tagung, dass sie den kleinen Dingen Raum gibt und Stille bewahrt fiir die
leisen Tone, damit die leisesten Dinge nicht heimatlos werden.

Ich wiinsche der Tagung einen guten Verlauf.
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Ingrid Zellfelder
Gruflwort

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Teilnehmerinnen und Teilnehmer der 8. Nordischen Hospiz- und Palliativtage,

im Namen des Diakonischen Werkes sage ich Thnen ein herzliches Willkommen.

Ich freue mich, dass Sie unserer Einladung gefolgt sind. Die Landespastorin Frau Thobaben
hitte Sie gern personlich begriilt und willkommen geheilen. Frau Thobaben ist erkrankt und
sie bat mich, Thnen ihre Griile und guten Wiinsche fiir den Verlauf der 8. Nordischen Hospiz-
und Palliativtage zu tibermitteln.

Zur Besinnung und Einstimmung mochte ich mit Thnen das Lied singen: ,,Nun steht in Laub
und Bliite* nach der Melodie, ,,Wie lieblich ist der Maien®, den Liedtext finden Sie auf Ihren
Stiihlen, wir singen alle Strophen.

Ich danke ganz herzlich den Mitgliedern des Vorbereitungskreises. Sie werden im Laufe der
Eroffnung und zur Einfithrung in das Tagungsthema zu uns sprechen. Seit Mirz letzten Jahres
haben wir uns mit den Fragen und aktuellen Entwicklungen zum Thema ,,Kinder erleben den
Tod* beschiftigt und an der Gestaltung des Programms und der Gewinnung der Referentin-
nen und Referenten gearbeitet. Thnen, sehr geehrte Referentinnen und Referenten, gilt ein
herzlicher Dank.

Ohne diese Zusammenarbeit im Vorbereitungskreis und mit den Referentinnen und Referen-
ten in der Planung und Umsetzung wiren die 8. Nordischen Hospiz- und Palliativtage nicht
moglich. Danke fiir die bewihrte und gute Zusammenarbeit mit der Akademie Sankelmark
und ihren kompetenten Mitarbeitenden.

Danke all denen, die zusétzlich zu den Mitteln, die das Diakonische Werk Schleswig-Holstein
selbst aus Spenden und Kirchensteuern aufbringt, diese Tagung finanziell fordern, allen voran
das Land Schleswig-Holstein. Ich denke, dass die Vortrage und Workshops uns Anregungen
geben, in den Gesprachen und Diskussionen unsere Einstellungen und Gedanken zu kldren
und vielleicht auch zu neuen Erkenntnissen zu kommen. In diesem Sinne freue ich mich auf
die Begegnung und auf die Zusammenarbeit mit [hnen.



Rudolf Bonse
Gruflwort

Ich bin besonders dankbar, dass ich als Vertreter des Trégers des St. Franziskus Hospitals, der
Deutschen Assoziation des Malteser Ritterordens, um ein GruBBwort zur Eréffnung der 8.
Nordischen Hospiz- und Palliativtage gebeten worden bin.

Der Hospizgedanke hat flir uns Malteser schon eine sehr alte Tradition, denn die Anfinge
unseres Ordens vor mehr als 900 Jahren gehen zuriick auf ein Hospiz in Jerusalem.

Heute haben wir diese Anfinge als Hospitalorden mit der modernen Hospizbewegung ver-
bunden. Palliativmedizin und Hospizarbeit bilden einen aktuellen strategischen Schwerpunkt
der Werke des Malteserordens in Deutschland.

Dabei setzen wir uns dafiir ein, dass Hospizarbeit und Palliativmedizin Bestandteil des gesam-
ten Gesundheitssystems als Antwort auf die immer wieder diskutierte aktive Sterbehilfe wer-
den.

1990 war der Beginn der Hospizarbeit des Malteserordens in Deutschland. Das Katharinen
Hospiz am Park in Flensburg, dessen Triger wir zusammen mit der Evangelisch-Lutherischen
Diakonissenanstalt seit 1992 sind, war damals die erste derartige 6kumenische Einrichtung in
der Bundesrepublik Deutschland. Das Katharinen Hospiz ist die Keimzelle der palliativmedi-
zinischen Versorgung in Schleswig-Holstein und gehdrt mit zu den Wegbereitern des Hospiz-
gedankens in Deutschland.

Der Hospizgedanke hat sich inzwischen zu einer groflen Biirgerinitiative entwickelt.

Die Malteser gehdrten mit zu den Ersten, die einen Ambulanten Kinderhospizdienst griinde-
ten. 1999 entstand der erste Ambulante Kinderhospizdienst in Baden-Wiirttemberg. Nur kurze
Zeit vorher war in Berlin der allererste derartige Dienst in Deutschland gegriindet worden.

Und heute sind die Malteser die ersten, die in ihren bundesweit sechs Einrichtungen des Am-
bulanten Kinderhospizdienstes Qualitdtsstandards eingefiihrt haben. Wir sind der Auffassung,
dass die Qualitdt aller Einrichtungen an Parametern gemessen werden muss. Dies ist Ansporn
und Verpflichtung.

Die Qualitétsstandards der Malteser wurden iibrigens inzwischen vom Deutschen Kinderhos-
pizverein libernommen.

Meine sehr verehrten Damen und Herren, das Thema der diesjéhrigen Tagung ist sehr an-
spruchsvoll.

Kinder und Tod — das ist ein besonders schmerzliches und schwieriges Verhéltnis. Denn die
Frage ist ja auch: Welches Verhéltnis haben Kinder heute zum Tod?

Einerseits erleben viele Kinder heute den Tod kaum noch real. Sie erleben ihn haufig nur
durch die Medien und hier fast ausschlieBlich in Zusammenhang mit Gewalt.

Andererseits gibt es heute eine Fiille von Situationen, in denen Kinder und ihre Familien mit
dem Tod in Berithrung kommen und mit dieser Situation fertig werden miissen.

Auch haben viele Erwachsene als Kinder insbesondere im Krieg den Tod erlebt. Sie leiden bis
heute darunter, weil damals niemand da war, der sie professionell aufgefangen hat.

Fir Eltern ist der Verlust eines Kindes besonders schmerzlich. Eine Mutter verwindet den
Tod eines Kindes nie.

Diese Tagung will all denjenigen Anregungen geben, die sich in praktizierter Néchstenliebe
aufopferungsvoll mit dem Thema ,,Hospizarbeit bei Kindern* befassen.
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Diese Tagung will Losungsansitze erarbeiten und Anregungen fiir die praktische Arbeit ge-
ben.

Die Néchstenliebe ist in der Tradition der Malteser Ritterordens ein Weg, Gott zu begegnen.
Der mehr als 900 Jahre alte Leitspruch unseres Ordens ,,.Bezeugung des Glaubens und Hilfe
den Bediirftigen® ist der klar religios geprigte Auftrag, die Menschen, denen wir in unseren
Werken begegnen, nidher zu Christus zu fiihren.

Ein Hospiz ist dabei eine zeitgemidBe Antwort auf die Frage, wie wir diesen Auftrag in einer
zunchmend sédkularisierten Welt erfiillen konnen, ohne dabei Menschen anderer Glaubens-
richtungen vor den Kopf zu stof3en.

Papst Benedikt XVI. sagt in seiner ersten Enzyklika ,,Deus caritas est* hierzu sinngemaf:

., Wer karitativ wirkt, wird niemals dem anderen seinen Glauben aufzudrdingen versu-
chen. Er weifs, dass die Liebe in ihrer Reinheit und Absichtslosigkeit das beste Zeugnis
fiir den Gott ist, dem wir glauben ...

Ich mochte allen Hauptamtlichen und Ehrenamtlichen fiir ihre aufopferungsvolle Tatigkeit in
einem Hospiz danken.

Ein Hospiz lebt von den Menschen, die es aus eigenem Ansporn tragen. Es lebt von den Men-
schen, die sich Tag fiir Tag aus Berufung um Sterbende sorgen.

Lassen Sie mich mit einem Zitat aus der ersten Enzyklika Papst Benedikts XVI. schlieen:

., Der totale Versorgungsstaat, der alles an sich zieht, wird letztlich zu einer biirokrati-
schen Instanz, die das Wesentliche nicht geben kann, das der leidende Mensch — jeder
Mensch — braucht: die liebevolle, persénliche Zuwendung. Nicht den alles regelnden
und beherrschenden Staat brauchen wir, sondern den Staat, der entsprechend dem
Subsidiaritdtsprinzip grofziigig die Initiativen anerkennt und unterstiitzt, die aus den
verschiedenen gesellschaftlichen Krdften aufsteigen und Spontaneitdt mit Néihe zu den
hilfsbediirftigen Menschen verbinden. *

Ich denke, Papst Benedikt hat dabei auch Menschen wie Sie, meine Damen und Herren, als
Vorbilder vor Augen gehabt.
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Ingemar Nordlund
Begriilung

Sehr geehrte Damen und Herren, ich freue mich, dass wir nach langen Vorbereitungen diese
Tagung heute erdffnen konnen.

Ich mochte mich besonders bei der Vorbereitungsgruppe bedanken. Wir haben ernsthaft und
respektvoll miteinander gearbeitet. Zeitweise haben wir unter uns Schwierigkeiten gehabt,
denen wir nicht ausgewichen sind, sondern wir konnten uns offen auseinandersetzen.

Dieses gegenseitige Vertrauen in einander und in die Arbeit hat auch fréhliche Kindlichkeit
ermoglicht. Wenn ich manchmal zum Kindischen neigte, wurde auch das respektiert, durfte
seinen Platz haben, ohne zu beherrschen.

Ich hoffe, dass diese Konferenz so dhnlich funktionieren darf. Mit diesen ernsten Themen
moge es auch Platz fiir frohliche, kindliche Spielereien geben. Und auch Platz fiir das Schwie-
rige, das Kindische, das Unfertige, das Verzweifelte, ohne dass diese die Regierung iiberneh-
men.

Dr. Hermann Ewald
Darf man eigentlich spielen?

Es gibt wenige Ereignisse aus meiner frithen Kindheit, die mich durch mein Leben begleiten,
indem sie mir wie zufdllig immer wieder einmal einfallen. Eines dieser Ereignisse ist der Tod
meiner Cousine, die im Alter von 11 Jahren als mittleres Kind von drei Geschwistern plotz-
lich und unerwartet im Rahmen einer eigentlich unkomplizierten Blinddarmoperation starb.
Ich war zu diesem Zeitpunkt ebenso wie ihr jiingerer Bruder etwa 7 Jahre alt.

Die Situation, die ich erinnere, ist der Besuch der Familie mit einer verzweifelten Mutter, ei-
nem sprachlosen Vater und den beiden Geschwistern bei uns zu Hause. Wir salen mit 9 Per-
sonen in der kleinen Kiiche meiner Eltern, und fiir mich war diese unendliche Traurigkeit und
Verzweiflung, die Enge und die dadurch bedingte unausweichliche Néhe zu diesen Gefiihlen
kaum auszuhalten. Ich wusste nicht, was ich tun oder wie ich reagieren sollte und was von mir
als Kind erwartet wurde. Es gab nichts, woran ich mich hétte orientieren konnen. Die Erwach-
senen waren mit sich beschiftigt, niemand kiimmerte sich um meinen Cousin und mich. Ich
war da und wusste doch nicht, wo ich war.

Nie hatte ich bisher eine dhnliche Situation erlebt. Ich konnte schon verstehen, was der Tod
bedeutete und wusste, dass meine Cousine niemals wieder hier sein wiirde. Ich war auch trau-
rig dartiber, aber nicht verzweifelt wie meine Tante. Ich hatte das Gefiihl, dass es angemessen
wire zu weinen, aber obwohl ich es mir wiinschte, flossen keine Trdnen bei mir. Was statt-
dessen kam, war ein schlechtes Gewissen mit der Frage, ob ich vielleicht nicht traurig genug
wire und was ich wohl tun konnte, um traurig genug zu werden. Schlielich wurden wir von
den Erwachsenen in den Garten geschickt. Wir schlichen dort eine Weile sprachlos herum,
denn genauso, wie ich nicht wusste, welches Benehmen im Beisein der Erwachsenen ange-
messen war, wusste ich auch nicht, wie ich mit meinem Cousin umgehen sollte, dessen
Schwester ja gerade gestorben war.

Die Anspannung loste sich auf] als ich ihn fragte, wie traurig er denn wire und ob er meine,
dass man jetzt wegen der Sache mit seiner Schwester wohl besser nicht spielen sollte. Wir
wurden uns schlieflich einig, dass wir beide traurig wéren, dass wir aber nicht unbedingt wei-
nen miissten und dass es zwar nicht ganz klar wére, ob man nun spielen diirfe, dass wir es
aber versuchen kdnnten, da es ja auch niemand verboten hitte.
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Hannelore Ingwersen
Kinder erleben den Tod

Es wird immer davon gesprochen, dass wir in einer Spaf3-Gesellschaft leben und alle jung,
erfolgreich und gliicklich sein wollen. Da, sollte man meinen, passe so ein ernstes, schweres
und trauriges Thema eigentlich nicht hin. Aber das Gegenteil ist der Fall. Es ist ein Thema,
das viele Menschen bewegt und anzieht. Es ist ein Thema, das in unsere Zeit gehort, das aktu-
ell ist, ein Thema, das Herzen und Tiiren 6ffnet; und erstaunlicherweise ist es ein Thema, wo
viele dabei sein mochten.

Das war nicht immer so. Als ich selber vor 20 und 25 Jahren mit dem Thema ,,Kind und Tod*
in Beriihrung kam, da hiillte unsere Gesellschaft sich weitgehend in Schweigen. Von Kinder-
hospizarbeit wurde damals in Deutschland noch nicht gesprochen. Gruppen fiir Eltern, die ein
Kind verloren hatten, waren gerade neu im Entstehen. Von Kindertrauergruppen waren wir
noch weit entfernt und es gab fast keine Literatur zu dem Thema ,,Tod und Trauer von Kin-
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dern®.

Als ich vor 20 Jahren in die Biicherei ging, um mir Biicher zum Thema ,,Tod von Kindern*
auszuleihen, habe ich mich geschdmt. Ich machte mir Gedanken dariiber, was die Bibliotheka-
rin wohl iiber mich denken wiirde, wenn ich nach solchen Biichern fragte. Ein Buch von Eli-
sabeth Kiibler-Ross mit dem Titel ,,Kind und Tod* war fast das einzige, was ich damals fand.
Wenn wir heute den Biichertisch hier in Sankelmark sehen, dann ist es nur eine kleine Aus-
wahl des Angebotes.

Heute gibt es zum Thema ,,Kind und Tod* so viele Biicher, dass man sich kaum orientieren
kann; es gibt Tagungen — nicht nur in Sankelmark, sondern an vielen Orten. Es gibt einige
ambulante und stationére Kinderhospize, Zentren fiir trauernde Kinder, fast flichendeckende
Angebote fiir verwaiste Eltern und viele neue Initiativen. Es scheint in den letzten Jahren ein
Tabu zu brechen. Mehr und mehr gibt es eine Bereitschaft, den Gedanken zuzulassen, dass
auch Kinder ernsthaft erkranken und sterben konnen. In der Medizin, in der Pflege, in der
Padagogik und in der Gesellschaft stellen sich Menschen die Frage, was diese Kinder und ihre
Familien brauchen. Wie kommt diese Bewegung zustande? Wer griindet eigentlich diese neu-
en Initiativen und Einrichtungen fiir kranke und trauernde Kinder und ihre Familien?

Es wire interessant, das zu erforschen und viele Initiativen und Einrichtungen auf diese Fra-
gestellung hin zu betrachten. Ich mochte es an zwei Beispielen deutlich machen: am Helen
House, das erste Kinderhospiz aus England, und an der Einrichtung, aus der ich komme, an
dem ambulanten Kinderhospizdienst im Katharinen Hospiz am Park in Flensburg.

Ich hatte das groB3e Gliick, beim 1. Deutschen Kinderhospiztag Sister Frances Dominica ken-
nen zu lernen. Sister Frances erzihlte tiber ein kleines Madchen, Helen war ihr Name. Sister
Frances kannte das Madchen und ihre Familie schon, als Helen mit vier Jahren erkrankte. Sie
lag dann fiir viele Jahre im Koma. Nach einiger Zeit durfte Sister Frances Helen fiir einige
Stunden versorgen, spiter auch mal fiir ein Wochenende. So verschaffte sie den Eltern, und
vor allem der Mutter einige Stunden, die nicht ausschlieBlich von der Versorgung der kranken
Tochter bestimmt waren. Und Sister Frances fragte sich: Wie hidlt man so ein Leben aus?
Rund um die Uhr, Tag fiir Tag, Woche fiir Woche, Jahr fiir Jahr — kein Urlaub, kein freies
Wochenende. Und so wurde langsam die Idee fiir ein Kinderhospiz geboren und Helen House
wurde 1982 als erstes Kinderhospiz in Oxford in England gegriindet.

Vielleicht merken Sie, worauf ich hinaus mdchte. Ich glaube, die kranken, die sterbenden und
die verstorbenen Kinder selber sind die eigentlichen Griinder der neuen Initiativen und Ein-
richtungen fiir kranke und trauernde Kinder. Auf jeden Fall war es auch bei uns in Flensburg
so. Unsere Kinderhospizarbeit begann mit Tom.
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Ich lernte Tom im August 2002 kennen, als ich meinen ersten Besuch bei Tom und seinem
Vater zu Hause machte. Ein schwerkrankes Kind lag auf einer Decke in seinem Kinderzim-
mer und weinte vor Schmerzen. Wir begleiteten Tom und seine Familie zu Hause, aber schon
nach kurzer Zeit kam Tom in die Kinderklinik und dann zu uns ins Katharinen Hospiz am
Park. Wir waren auf unserer Palliativstation auf die Betreuung eines 7jdhrigen Jungen nicht
vorbereitet, aber wir lernten mit und von Tom. Neun Monate blieb er bei uns und wurde von
den Pflegenden, Arzten und Seelsorgern betreut. Tag und Nacht war immer jemand bei ihm,
Familie und Freunde wechselten sich mit ehrenamtlichen Mitarbeitern ab. Die durchschnittli-
che Verweildauer auf der Palliativstation liegt bei 12 bis 14 Tagen. Noch nie war jemand so
lang in unserem Haus wie Tom.

Als Tom nach einigen Monaten stabil wirkte, fingen wir an, nach einem Ort zu suchen, an
dem er seine letzten Lebensmonate oder Lebensjahre gut betreut werden konne. Diese Suche
brachte fiir den kleinen Jungen kein gutes Ergebnis. Sie machte eine Liicke in der Versorgung
schwerstkranker Kinder deutlich. Als Pfingsten 2003 das Kinderhospiz Sternenbriicke in
Hamburg erdffnete, wurde Tom dorthin verlegt. Er lebte dort noch 8 Monate und starb im
Februar 2004 mit 8 Jahren. Sein Schicksal und vor allem sein Wesen haben viele Menschen
bertihrt, und es entstand eine Initiative, um Kinderhospizarbeit in Flensburg aufzubauen.

Néchste Woche zu Pfingsten wird es drei Jahre her sein, dass Tom das Katharinen Hospiz am
Park verlassen hat. In diesen drei Jahren ist viel geschehen:

o Kinder mit lebensverkiirzenden Erkrankungen und ihre Familien werden begleitet.
o Schwerstmehrfachbehinderte Kinder und ihre Familien werden begleitet.
o Kinder von schwerkranken Eltern werden begleitet.

o Trauernde Kinder, die Vater, Mutter oder ein Geschwisterkind verloren haben, werden
begleitet.

o Familien, in denen ein Kind gestorben ist, werden begleitet.

o Gruppen fiir verwaiste Eltern werden angeboten.

o Gruppen fiir trauernde Kinder werden angeboten.

o Eine Freizeit fiir Familien mit trauernden Kindern ist in Planung

o Es gibt Zusammenarbeit mit Kindergarten und Schulen.

o Vernetzungstreffen in Schleswig-Holstein finden regelmiBig statt.

o Offentliche Vortrige und Seminare werden angeboten (die Nordischen Hospiz- und
Palliativtage in Sankelmark nicht zu vergessen).

Tom hinterldsst bis heute in allem seine Spuren. Er war der Anfang und der Ausloser fiir un-
ser Projekt. Durch unsere Kinderhospizarbeit bleibt die Erinnerung an ihn lebendig und die
Wirkung seines kurzen Lebens geht weit liber die 8 Jahre, die er Gast auf dieser Erde war,
hinaus.

Drei Jahre nach unserer Erfahrung mit Tom kommen wir hier zu den 8. Nordischen Hospiz-
und Palliativtagen zusammen, um uns gemeinsam dem Thema ,,Kinder erleben den Tod* an-
zundhern. Ich wihle bewusst das Wort ,,anndhern, denn obwohl wir sehr renommierte und
erfahrene Referenten fiir diese Tagung gewinnen konnten, werden diese drei Tage nur eine
Anndherung an das Thema bringen, denn das Thema ist sehr vielschichtig und hat pflegeri-
sche, medizinische, paddagogische, soziale, demographische, spirituelle und viele andere As-
pekte.
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Wir in dem Vorbereitungskreis haben bewusst versucht, das Thema sehr weit zu fassen, trotz-
dem haben wir uns auf drei Schwerpunkte konzentriert: Kinder sterben, Kinder trauern, Kin-
der werden alt und erinnern sich.

Der 1. Schwerpunkt: Kinder sterben

Kinder sterben — auch heute noch. Natiirlich sind frither unvergleichlich viel mehr Kinder
gestorben als heute. In vielen Familien gab es ein verstorbenes Kind.

Sterben von Kindern tut so weh, dass sowohl in der Fachwelt als auch in der Gesellschaft we-
nig dariiber gesprochen wurde. Schaut man aber in die Kunst, dann scheint es dort anders zu
sein. In der Malerei, in der Musik und in der Poesie wird der Tod von Kindern thematisiert,
und noch viel hiufiger scheint die Kunst von dem Tod eines Kindes inspiriert zu sein.

Heute, hier in Sankelmark aber auch an anderen Orten, sprechen wir iiber das Sterben von
Kindern und dariiber, was die Kinder und ihre Familien brauchen.

Ute Nerge, Griinderin und Leiterin des Kinderhospizes Sternenbriicke in Hamburg, wird mor-
gen liber die Arbeit im Kinderhospiz berichten.

Frau Dr. Duroux, Kinderdrztin in Miinchen, wird {iber Palliativmedizin bei Kindern sprechen.

Elisabeth Wellendorf hat als Kunst- und Psychotherapeutin 20 Jahre in der Uni-Klinik Han-
nover kranke, sterbende und organtransplantierte Kinder begleitet. Sie wird uns an ihren Er-
fahrungen teilhaben lassen unter dem Aspekt der Bedeutung der Erinnerung fiir den Sterbe-
prozess.

Der Vortrag heute Abend von Dr. Monika Renz ,.Leben lernen — Sterben lernen* wird sich
nicht nur auf Kinder beziehen. ,,Leben lernen und ,,Sterben lernen® sind die einfachsten und

zugleich schwierigsten Aufgaben, die uns alle beriihren und eine tiefe spirituelle Dimension
haben.

Der 2. Schwerpunkt: Kinder trauern

Viele Kinder erleben den Tod, wenn GrofBeltern sterben. Fiir manche Kinder gehort aber auch
der Verlust der Mutter, des Vaters oder eines Geschwisterkindes zur Kindheit. Die Umgebung
fiihlt sich dann oft hilflos, iiberfordert und zu sehr von eigener Trauer betroffen. Diese Kinder
fanden bisher wenig Begleitung. Es gab zwar schon ldnger Erziehungsberatungsstellen und
Kinder- und Jugendpsychotherapeuten, aber ein Kind musste schon sehr auffillig sein, um
diese Hilfe zu erhalten. In den USA gibt es seit 24 Jahren Zentren fiir trauernde Kinder, die
dort den Namen Dougy Center tragen. Auch hier hort man wieder im Namen, dass diese Be-
wegung nach einem Kind benannt wurde. Das erste Dougy Center wurde 1982 in Portland
von einer Krankenschwester gegriindet, die den trauernden Jungen Dougy begleitete.

Auch in Deutschland entstehen Angebote fiir trauernde Kinder. Susanne Hovelmann von der
Gruppe fiir trauernde Kinder in Dortmund und Uwe Sanneck, Trauerbegleiter im Kinderhos-
piz Sternenbriicke und bei den Verwaisten Eltern in Hamburg, werden iiber ihre Erfahrungen
berichten und aufzeigen, wie unsere Gesellschaft hier gefordert ist.

Erginzt wird das Thema ,,Kinder trauern® durch den Vortrag von Herrn Fleck. Er wird {iber
die Arbeit mit Kindern wihrend der Erkrankung eines Elternteils berichten.

Der 3. Schwerpunkt: Kinder werden alt und erinnern sich

Die meisten Menschen, die jetzt und in den nichsten Jahren sterben werden, haben als Kind
oder Jugendliche den Krieg erlebt. Jeder, der in der Sterbebegleitung tétig ist, weill, wie we-
sentlich und prisent in der letzten Lebensphase die Erinnerungen an Kriegserlebnisse sind. Es
gibt einen Drang, das eisige Schweigen, das Kriegserlebnisse iiber Jahrzehnte im Innersten
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begraben hat, zu brechen. Erschiitterndes kommt zu Tage, das oft das ganze Leben gehemmt
und beschwert hat und Begegnungen blockiert hat, hdufig sogar mit den eigenen Kindern.

Mir fillt ein Patient ein, der schon bei meinem ersten Besuch sehr ausfiihrlich erzdhlte, wie er
als 14jdhriger die Flucht erlebt hatte. ,,Damals®, sagte er, ,,bin ich iiber alles so hinweggegan-
gen. Damals war es eben so. Heute habe ich die Bilder immer vor Augen.* Er kam zu uns auf
die Palliativstation. Als ich ihn zehn Tage spéter im Wohnzimmer traf, sagte er: ,,Das ist eine
ganz merkwiirdige Form von Heilung, die Sie hier haben.* Er meinte damit die Gespréche. Er
war ein schwerkranker Mensch und starb einige Wochen spiter, aber er sprach im Angesicht
des Todes von Heilung.

Lange blieben die Erfahrungen der Kriegsgeneration in den Seelen der Einzelnen verkapselt.
Jetzt endlich scheint die Zeit reif zu sein, die Erfahrungen der Kriegsgeneration wahrzuneh-
men und in ihren Folgen fiir die Betroffenen aber auch fiir nachfolgende Generationen zu er-
messen.

Prof. Dr. Hartmut Radebold hat zu diesem Thema geforscht und geschrieben und er wird das
Thema der Kindertrauer von einem ganz anderen Aspekt betrachten: Kinder im 2. Weltkrieg,
ihre Schwierigkeiten zu trauern, damals und heute.

Vielleicht kann das Thema der Kriegskinder exemplarisch genannt sein fiir die Tatsache, wie
bedeutend fiir das weitere Leben die Erfahrungen mit dem Tod in der Kindheit sind. Die Art,
wie ein Mensch Tod und Trauer in seiner Kindheit und Jugend erlebt, bestimmt stark das wei-
tere Lebensgefiihl.

Bei unserem Thema ,,Kinder erleben den Tod“, das uns alle wahrscheinlich berithren wird,
diirfen die Kunst und die Spiritualitét nicht fehlen. Durch die Impulse, durch manche Vortrige
und durch den kiinstlerischen Beitrag morgen Abend werden wir immer wieder der spirituel-
len Dimension des Themas begegnen.

Morgen Abend bei dem Konzert mit Michael Knopp mit dem Titel ,,Als das Kind Kind war®,
werden wir vielleicht erleben konnen, wie die Musik und die Poesie uns ganz auf den Grund
des Themas ,,Kind und Kindheit* fithren kdnnen.

Auch fiir die Péadagogik sind Tod und Trauer von Kindern wichtige Themen und grofle Her-
ausforderungen. Barbara Cramer wird am Samstag iiber den Tod im Bilderbuch referieren. In
Workshops wird es um Projekte in Kindergérten und Schulen gehen.

Auf die pddagogische Seite unseres Themas mochte ich noch etwas niher eingehen. Wie erle-
ben Kinder heute in unserer Gesellschaft den Tod? Wir sind bei dieser Frage mit einem Phéa-
nomen konfrontiert, das es noch nie vorher gegeben hat. Kinder erleben den Tod in der Reali-
tat relativ selten. Die Menschen werden im Durchschnitt recht alt und sind in der Generation
der Grof3eltern und oft der UrgroBeltern, wenn sie sterben. Die wenigsten Menschen sterben
zu Hause oder werden zu Hause aufgebahrt. Rechtlich wire es durchaus erlaubt, aber wir ha-
ben die Tradition verloren. Menschen konnen heute 50 oder mehr Jahre alt werden und haben
noch nie einen Toten gesehen. Kinder sehen relativ selten einen Verstorbenen. Das ist die eine
Seite. Auf der anderen Seite erleben Kinder so viel Tod wie nie zuvor.

Die Medien — das Fernsehen, aber inzwischen auch Computer und Videospiele — bestimmen
weitgehend, wie Kinder den Tod erleben. Und das bedeutet: Tod geschieht fast immer in Zu-
sammenhang mit Gewalt. Menschen sterben, weil sie erschossen, erstochen oder anders auf
grausame Weise umgebracht werden.

Manfred Spitzer hat als Mediziner und Psychologe untersucht, wie sich dieses Phinomen auf
Kinder auswirkt. In seinem Buch ,,Vorsicht Bildschirm® wertet er viele Studien aus und
schreibt, dass 10jdhrige im Durchschnitt 100.000 Gewalttaten und 8.000 Morde gesehen ha-
ben. Erschreckenderweise sind die Gewalttaten im Kinderfernsehen sehr hoch. Aber vielleicht
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tut auch das nichts mehr zur Sache, denn viele Kindergartenkinder sitzen um 22 Uhr noch vor
dem Bildschirm und sehen Sendungen, die ganz bestimmt nicht fiir sie gedacht sind. Es gibt
viele Computer und Videospiele, bei denen es um das Toéten geht. Hier wird Toten nicht nur
passiv konsumiert, sondern aktiv eingeilibt. Manche Jugendliche sitzen mehr Stunden vor dem
Fernseher als in der Schule und man muss der Tatsache ins Auge sehen, dass heute ein GroB3-
teil der Erziehung durch das Fernsehen geschieht. Manfred Spitzer fasst zusammen:

. Das Weltbild der Vielseher wird ganz erheblich vom Fernsehen geprdgt, ein Bild,
das mit der Wirklichkeit nur wenig zu tun hat. *

Als ich einmal zu Besuch in einer 3. Klasse war, weil in dieser Klasse mehrere Kinder Grof3-
eltern oder Vater oder Mutter verloren hatten, versuchten mich die Kinder davon zu iiberzeu-
gen, dass es wirklich stimme, dass die Toten aus ihren Gribern steigen und als Zombies ihr
Unwesen auf der Erde treiben. Ich musste meine ganze Autoritdt als Hospizleiterin einsetzen,
um den Kindern glaubhaft zu versichern, dass es das nicht gibe. Als das gelungen war, merk-
te ich, wie erleichtert die Kinder waren. Denn wenn Tote als Zombies herumlaufen, dann gilt
das natiirlich auch fiir meinen verstorbenen Vater und fiir meine verstorbene Mutter. An dem
Punkt sieht man, wie das TV-geprégte Bild vom Tod mit der Realitit zusammenprallt und wie
zerrissen die Kinder dann sind.

Das Thema ,,Kind und Tod in den Medien* konnte ein Thema fiir eine Extra-Tagung sein und
ich kann hier nicht weiter darauf eingehen. Ich mochte nur deutlich machen: In einer Zeit, in
der das Verhéltnis zum Tod vor allem der Kinder und der Jugendlichen so stark von den Me-
dien bestimmt wird, ist es sehr wichtig, ein Gegengewicht zu bilden und die ,,echten* Erfah-
rungen mit Tod gut zu begleiten und bewusst zu verarbeiten.

Zum Abschluss mochte ich eine Frage stellen, die manchen vielleicht etwas provoziert. Ich
sagte am Anfang, dass unser Tagungsthema ein aktuelles Thema ist, das viele Menschen an-
zieht. Ansonsten interessiert unsere Gesellschaft sich nicht so viel fiir Kinder. Es sei denn, es
geht um den Pisa-Schock, aber dann geht es bei dem Interesse stark um die Verwertbarkeit
der Jugend. Die demographische Entwicklung, die Sie alle kennen, zeigt, dass so wenige Kin-
der wie nie zuvor geboren werden und dass 40 % der Akademikerfrauen heute schon kinder-
los sind. (Ich mochte eigentlich nicht, dass dieses Thema nur den Frauen angehédngt wird, aber
ich sage es so, um die Statistik korrekt wiederzugeben.)

Die Familienministerin versucht, Anreize zu schaffen, damit die Menschen sich vielleicht
doch fiir Kinder entscheiden. Es bleibt offen, ob Geld das Interesse an Kindern wecken kann
und wenn ja — bei wem?

Wenn wir in den Zeitungen von Kindern lesen, dann hat es leider sehr oft mit Vernachléssi-
gung oder mit Gewalt zu tun. Kinder sind verhungert oder misshandelt inmitten von vielen
Nachbarn, Babys vergraben oder in Miilltonnen, Sie haben alle die Schlagzeilen gelesen.

Wir sind schockiert und gehen zu unserem Alltag iiber. Ich habe bisher nicht von einer Bewe-
gung gehort, die diesen Kindern und ihren Familien helfen will. Aber wenn die Kinder krank
werden, dann gibt es ein grofles Interesse. (Das ist nicht schlecht, aber die Balance ist fiir
mich nicht stimmig.)

Ich frage mich: Warum ist das so? Miissen Kinder erst krank werden oder sterben, dass wir
uns fiir sie interessieren, dass wir uns ihnen zuwenden mochten? Was spricht sich darin aus?

Ich mochte hier keine Antwort versuchen. Stattdessen mdchte ich Thnen von zwei Menschen
erzahlen. Ich mochte Thnen noch einmal von Sister Frances Dominica aus Oxford berichten
und von einem 11jdhrigen Jungen namens Morten aus Oslo.

Sister Frances hat beim 1. Deutschen Kinderhospiztag dariiber gesprochen, was die kranken
Kinder und ihre Familien brauchen. An erster Stelle steht fiir sie Freundschaft. Das hat mich
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sehr nachdenklich gemacht — so etwas Einfaches wie Freundschaft als wichtigstes Gut fiir die
Familien. In Deutschland ist es ziemlich unpopulér, in Zusammenhang mit Hospizarbeit {iber
Freundschaft zu sprechen. Ich habe das einmal (fast aus Versehen) versucht. Es wurde heftig
iiber mich hergefallen.

In Deutschland erlebe ich die Entwicklung so, dass es immer mehr um Professionalisierung,
um Palliative care und um spezialisierte Professionalisierung geht. Das finde ich auf der ei-
nen Seite gut, aber ich habe auch manchmal die Sorge, dass wir vergessen, dass die Hospiz-
bewegung eine Biirgerbewegung ist und dass das Ehrenamt mehr und mehr eine Alibifunktion
iibernehmen konnte.

Das Ehrenamt steht fiir mich fiir das allgemein Menschliche und ist damit neben den Profes-
sionen ein Grundpfeiler der Hospizbewegung. Deshalb fand ich Sister Frances Reihenfolge
dessen, was Kinder und ihre Familien brauchen, sehr interessant. Sie sprach als wichtigste
Qualitdt von Freundschaft, gefolgt von Flexibilitét (d. h. sich ganz auf die Familien einstellen
zu konnen), von Mitgefiihl, einem gesunden Menschenverstand und von Humor. Und ich
freue mich, dass auch das Thema ,,Humor* bei dieser Tagung seinen Platz hat in dem Work-
shop von Herrn Sanneck.

Der zweite Mensch, von dem ich Thnen erzdhlen mdochte, ist Morten. Menschen, die an der
Grenze des Todes arbeiten, haben das Privileg, immer wieder erleben zu diirfen, worauf es
ankommt, was wirklich wichtig ist. Nirgends habe ich es so gut ausgedriickt empfunden wie
in dem Brief des 11jdhrigen Morten aus Oslo. Er schreibt an einen Zeitungsjournalisten:

Lieber Simon!

Hier wirst du einen seltsamen Brief bekommen; denn jetzt will ich dir etwas schreiben,
wortiber ich lange nachgedacht habe. Zuerst hatte ich keine Zeit. Dann hatte ich auf
einmal ernorm viel Zeit, war aber so schwach, dass ich eine ganze Weile iiberhaupt
nicht schreiben konnte. Jedes Mal, wenn ich an diesen Brief dachte, habe ich innerlich
mit dir geredet. Du hast das wohl nicht gemerkt, aber ich glaubte, du wiirdest es doch
horen. Manchmal meinte ich sogar, deine Antwort zu horen. Hoffentlich findest du
mich nicht dumm, weil ich so etwas denke.

Jetzt liege ich in meinem Bett im Krankenhaus und habe es ganz gut. Klar, dass es mir
mitunter ziemlich schlecht geht, aber daran habe ich mich irgendwie gewéhnt. Das
hditte ich nie fiir moglich gehalten.

Ich dachte, ich sollte dir erzdhlen, dass das Krankwerden auch manchmal etwas Gutes
haben kann. Nicht, dass man sich wiinschen sollte, krank zu werden, aber es ist nicht
immer nur schlimm und traurig.

Was mich betrifft, ich bin so krank, dass ich wohl nicht mehr sehr lange leben werde.
Das finde ich traurig, weil das Leben im vergangenen Jahr viel besser geworden ist. —
Doch nun werde ich also erzdhlen, woriiber ich eigentlich schreiben wollte.

Friiher hdtte ich dir wohl geschrieben, dass es mir ziemlich schlecht geht oder dass
ich einsam bin. Das war damals. Besonders zu Hause. Mama und Papa hatten immer
so viel zu tun. Sie arbeiteten und arbeiteten. Ich bin Einzelkind und war meistens al-
lein. Ich bekam ziemlich viele Sachen geschenkt, keiner meiner Freunde hatte so viel
wie ich. Ja, natiirlich wiinschte ich mir all diese Dinge, aber viel wichtiger wdire es

mir gewesen, es manchmal zu Hause ein bisschen gemiitlich miteinander gehabt zu
haben.

Ich war ziemlich gut in der Schule, und darauf waren meine Eltern sehr stolz. Sie sag-
ten, ich sei intelligent, und gerade so einen Jungen hditten sie sich gewiinscht. Es fehlte
mir also nicht an Lob.
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Doch dann wurde ich sehr krank, vor etwas mehr als einem Jahr. Seither bin ich im
Krankenhaus. Vielleicht war ich auch genauso lange zu Hause, und es kommt mir nur
so vor, als sei ich die ganze Zeit im Krankenhaus gewesen. Anfangs glaubten die Arz-
te, ich wiirde in wenigen Wochen sterben. Sie sagten es mir nicht, doch ich erfuhr es
spdter.

Und jetzt kommt das Gute an meiner Krankheit: Plotzlich war es ganz anders mit
Mama und Papa und mir. Sie waren fast die ganze Zeit bei mir oder wenigstens einer
von beiden und sie sagten mir oft, wie lieb sie mich hdtten; davon hatten sie friiher
kaum etwas gesagt. Ich hatte auch nie dariiber nachgedacht; erst jetzt kam es mir, al-
so hinterher. Ich glaubte nicht, dass sie mich auch nur ein bisschen lieb gehabt hatten,
bevor ich krank wurde.

Doch in diesem Jahr haben wir so viel miteinander geredet, meine Eltern und ich.
Nach und nach konnten wir fast iiber alles sprechen. Da erzdihlte ich ihnen, dass ich
friiher sehr einsam war. Sie sagten, sie hdtten nicht begriffen, wie wichtig es ist, dass
wir drei beisammen sind.

Sie hatten so gute Positionen in ihrem Beruf, doch jetzt haben sie ,, zuriickgeschraubt
wie sie sagen, weil sie es wichtiger finden, mit mir zusammen zu sein.

Ist das nicht seltsam: Sie sagen, sie hdtten gemerkt, dass sie selbst auch mehr Zeit mit-
einander verbringen miissten. So habe ich ihnen gesagt, sie sollten, wenn ich tot bin,
nicht wieder anfangen, mehr zu arbeiten, weil sie ja jetzt sihen, dass es schoner ist,
beisammen zu sein und einander lieb zu haben.

Ja, ich schreibe einfach drauflos, doch nun reicht es wohl. Ich weif, dass mir nicht
mehr viel Zeit bleibt, das ist sicher. Woriiber ich mich aber freue, ist, dass ich etwas
entdeckt habe, was ich einfach nicht herausfinden konnte, solange ich noch gesund
war. Und das haben auch meine Eltern entdeckt. Sie weinen manchmal, wenn sie hier
sind, aber ich fiir mein Teil bin sicher, dass wir uns wiedersehen werden.

Also, falls du Lust hast, mich zu treffen, ist es wohl besser, du beeilst dich ein biss-
chen. Ich verrate dir mal meine Adresse. Die brauchst du aber niemandem weiter-
zugeben.

Morten, 11 Jahre

Menschen, die an der Grenze des Todes arbeiten wie Sister Frances, und Menschen, die an
der Grenze des Todes leben wie Morten, zeigen uns, was fiir uns als Mensch wesentlich und
wichtig ist — unabhingig davon, ob wir Kind oder erwachsen sind, unabhidngig davon ob wir
krank oder gesund sind.

Ich wiinsche uns allen, dass diese Tagung in diesem Sinne einen Beitrag leisten kann.

Literatur:

Simon Flem Devold: Morton 11 Jahre
Manfred Spitzer: Vorsicht Bildschirm
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Dr. Ayda Duroux
Palliativmedizin bei Kindern

Bevor ich mit meinem Vortrag anfange, mochte ich Thnen von einer personlichen Erfahrung
berichten.

An unserem letzten Urlaubstag im vergangenen Jahr klingelte Sonntagmorgen um acht Uhr
mein Handy. Es riefen mich Eltern aus dem Kindergarten meiner Kinder an. Ich bin in einer
Elterninitiative mit nur zwolf Kindern, und wir kennen uns alle sehr gut. Die Mutter schilderte
mir Symptome bei ihrem dreijdhrigen Jungen, der ein Freund meiner Kinder war. Ich war
gleich sehr bewegt. Mir wurde klar, dass dieser Junge einen Gehirntumor mit Hirndruckzei-
chen hatte.

Es kamen flirchterliche Monate, auch flir mich, da ich nicht professionell involviert war, son-
dern als begleitende Freundin dieses jungen Elternpaares. Maurice ist am 28. Februar dieses
Jahres gestorben. Ich habe in dieser Zeit eigene Erfahrungen mit meinen Kindern und mit den
Kindern aus dem Kindergarten gemacht. Ich habe erfahren, wie sie mit dem Tod umgehen,
wenn wir es zulassen.

Es gibt ein besonderes Bestattungsinstitut in Miinchen, das sich sehr mit dem Thema ,,Um-
gang mit Tod und Bestattungen bei Kindern* beschiftigt. Wir alle haben wunderbare Erinne-
rungen an die Zeit, in der wir zusammen ganz intensiv getrauert haben. In dem Bestattungsin-
stitut, wo Maurice aufgebahrt war, war alles sehr schon und liebevoll hergerichtet, und unsere
Kinder haben gemeinsam den Sarg bemalt, was sehr bewegend fiir uns alle war. Jedes Kind
hat auf unterschiedlichste Weise auf den Tod von Maurice reagiert.

Ich habe Zwillingsmidchen, die damals knapp fiinf Jahre alt waren. Es sind zweieiige Zwil-
lingsmédchen, zwei ganz unterschiedliche Menschen, die aus dem gleichen Elternhaus kom-
men und dennoch auch mit dem Thema ,,Tod* ganz unterschiedlich umgehen. Die eine hat,
als ich ihr erzidhlte, dass Maurice gestorben ist, eine halbe Stunde lang auf meinem Schof3
gesessen und aus ihrem tiefsten Innern geheult, so wie ich es kaum von ihr kenne. Die andere
hat ganz ruhig reagiert und gesagt: ,,Jetzt ist er ein Engel, so wie Opa Angelo.”“ Nachdem sie
den toten Maurice gesehen haben, hat diejenige, die bei der Nachricht schon so geweint hatte,
sich auf meinem Schof verkrochen. Sie hat sich in mich gegraben mit ihrem Gesicht, was ich
auch nicht von ihr kannte. Sie hat eine halbe Stunde lang nichts gewollt, obwohl alle anderen
Kinder noch mit dem Anmalen des Sarges beschiftigt waren. Erst als eine Mutter eine
Schachtel mit Muscheln 6ffnete, die dann auch auf den Sarg geklebt wurden, kam sie wieder
ins Geschehen zuriick. Danach war es fiir sie erst einmal vorbei, es flammte zwischendurch
immer wieder etwas auf, aber ich merkte, dass es fiir sie wichtig war, ganz bewusst Abschied
zu nehmen. Ich und auch die anderen Eltern vom Kindergarten sehen es als Geschenk an, dass
wir unseren eigenen Kindern den Tod des Kleinen zeigen und sie begleiten durften.

Wir helfen den Kindern, wenn wir sie fiir das lieben, was sie sind, und nicht nur fiir das, was
sie gemacht haben. Wir leben in einer Leistungsgesellschaft und das priagt unsere Kinder. Was
ich in unseren Kreisen immer wieder erlebe, ist, dass die Kinder getrimmt werden auf Lei-
stung (vom Yoga zum Klavierunterricht usw.) und dass sie gelobt werden fiir ihre Leistungen.
Es ist so wichtig, ihnen zwischendurch einfach mal zu sagen: ,,Ich habe dich lieb, weil du so
bist wie du bist.*

Wir haben vor zwei Jahren ein Projekt gegriindet, das ,,Hospiz ohne Mauern®, das ich Thnen
jetzt vorstellen mochte.

Ich fange mit den Grundlagen der Kinder-Palliativmedizin an. Es gibt von der Weltgesund-
heitsorganisation eine eigene Definition der Kinder-Palliativmedizin:
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Die Palliativ-Versorgung von Kindern umfasst die aktive Betreuung der physischen,
psychischen und spirituellen Bediirfnisse des Kindes und seiner Familie vom Zeitpunkt
der Diagnosestellung an. Eine effektive Palliativ-Versorgung benotigt einen multidis-
ziplindren Ansatz, der die Familie einbezieht und regionale Unterstiitzungsangebote
nuizt.

Die Englinder sind uns in der Hospizbewegung und Palliativmedizin weit voraus. Es ist das
Mutterland der Hospizbewegung, begriindet durch Dame Cicely Saunders. Und auch in der
kinderpalliativmedizinischen Bewegung sind sie uns um Jahre, wenn nicht sogar um Jahr-
zehnte voraus. Es gibt eine Dachorganisation, die ,,Association for children with life-
threatening diseases and their families“ in Grof3britannien, abgekiirzt ACT, welche die Kin-
der, um die es in der palliativmedizinischen Betreuung geht, in vier Gruppen einteilt. Ich finde
es sehr hilfreich, sich diese Gruppen vor Augen zu fiihren.

o Die erste Gruppe sind Kinder, bei denen grundsétzlich eine Heilung moglich ist, die
jedoch auch scheitern kann. Palliativmedizin kann nétig werden bei prognostischer
Unsicherheit oder bei Versagen der kurativen Therapieversuche. Beispiele dafiir sind
Krebserkrankungen und verschiedene Formen von Organversagen.

o Die zweite Gruppe sind Kinder, bei denen Phasen intensiver Therapie zur Lebensver-
lingerung dienen, die aber gliicklicherweise trotzdem zur Teilnahme an normalen
kindlichen Aktivitdten befdhigen, das heif3it: die Kinder kdnnen in den Kindergarten
oder zur Schule gehen. Die Lebenserwartung ist dennoch reduziert, weil es sich um
unheilbare Erkrankungen handelt. Beispiele dafiir sind die Mukoviszidose oder ver-
schiedene Formen von Muskeldystrophien.

o Die dritte Gruppe sind Erkrankungen, die progredient verlaufen, also fortschreitend,
bei denen die Behandlung von vornherein nur palliativ sein kann und die Erkran-
kungsdauer haufig iiber Jahre geht. Kinder mit Stoffwechselerkrankungen, wie Muko-
polysaccharidose. Insgesamt sind es teilweise sehr seltene Erkrankungen, die aber im
Ganzen genommen diese heterogene Gruppe, die eine recht groe Gruppe ist, ausma-
chen.

o Die vierte Gruppe umfasst Kinder mit schweren neurologischen Beeintrachtigungen
mit verkiirzter Lebenserwartung, die aber iiblicherweise nicht als fortschreitend einge-
stuft werden, z. B. schwere Mehrfachbehinderungen durch Sauerstoffmangel unter der
Geburt oder auch schwere Verletzungen des zentralen Nervensystems.

Ein wichtiges Thema in der Medizin ist, so denke ich: wann beginnt eigentlich die Palliativ-
phase? Auf dem linken Bild (PowerPoint-Présentation, S. 8) sieht man: von der Geburt an ist
ausschlieBlich eine palliative Therapie moglich. Als Beispiel konnen Sie sich folgendes vor-
stellen: wenn ein Kind ohne GroBhirn auf die Welt kommt (falls es {iberhaupt geboren wird),
wenn also eine sogenannte Anenzephalie diagnostiziert wird, dann ist klar, dass das Kind nur
eine Lebenserwartung von Minuten, Stunden oder Tagen und in Ausnahmefdllen Wochen hat.
Und es ist klar, dass eine Kuration auch nicht ansatzweise durchgefiihrt werden kann.

Bei der rechten Abbildung (PowerPoint-Prisentation, S. 8) hat man das Gefiihl, je weniger
kausale, also kurative Therapie moglich ist, desto mehr muss die Palliation in den Vorder-
grund treten. Ich gebe viel Unterricht fiir Stationen, insbesondere Intensivstationen, und wir
kommen immer zu diesem Bild (dem rechten). Es ist ein auf und ab, wir wissen gar nicht wo
wir stehen. Stehen wir gerade am Berg und ist mehr Palliation oder ist mehr Kuration im Vor-
dergrund. Es ist eine Achterbahn der Gefiihle, aber das ist es hdufig, nicht nur fiir die Eltern
und das Kind, sondern auch fiir uns Betreuende. Und in diesem ganzen schwierigen Verlauf
wissen wir natiirlich nicht: Wird es tatsédchlich mit dem Tode enden oder gibt es doch noch
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Heilung fiir dieses Kind? Ich denke, dieser Wechsel zwischen Kuration und Palliation ent-
spricht am ehesten der Realitit.

Folgendes sind die Symptome, mit denen wir uns auseinandersetzen miissen (sie sind im
Prinzip &hnlich wie die in der Erwachsenen-Palliativmedizin, auch wenn die Krankheitsbilder
heterogener sind): Atemnot, Verstopfung, Ubelkeit, Erbrechen, Angst, Depression, Erschdp-
fung, Juckreiz, Schluckauf, Mundtrockenheit in der Terminalphase, Schmerzen — insbesonde-
re bei den schweren neurologischen Erkrankungen treten Aspirationen auf mit den Folgen der
Lungenproblematik und vor allen Dingen Krampfanfille.

Woran sterben Kinder? Die meisten, die das horen, denken als erstes an Krebs. Dieses Dia-
gramm (PowerPoint-Présentation, S. 10) — es sind zwar Daten fiir Bayern, aber sie sind repri-
sentativ fiir Deutschland — zeigt, dass Kinder in der Regel gar nicht so hdufig an Krebs ver-
sterben. Die meisten Kinder versterben aufgrund angeborener Fehlbildungen und an Krank-
heiten mit Ursprung in der Perinatalperiode; das macht 60 % aus.

700 Kinder sterben jdhrlich in Bayern. Die Zahl verdoppelt sich, wenn wir die Unfallgesche-
hen dazu nehmen: jahrlich versterben also in Bayern 1.400 bis 1.500 Kinder und Jugendliche
unter 20 Jahren.

Es ist wichtig, zu betonen und festzuhalten, dass die meisten Kinder, die sterben, nicht an
Krebs sterben, sondern ganz viele kleine Kinder in den ersten Lebensjahren durch angeborene
oder in der Geburt erworbene Erkrankungen sterben.

Das Kinderhospiz ist etwas anderes als ein Erwachsenenhospiz, aber damit erzédhle ich Thnen
als Profis ja nichts Neues. Im Kinderhospiz — das erste wurde von Schwester Frances Domini-
ca in Oxford 1982 gegriindet — steht die Entlastung der Familie im Vordergrund. Die Sterbe-
begleitung ist auch in deutschen Kinderhospizen eine Ausnahme, sie ist mdglich, aber in er-
ster Linie geht es darum, den Eltern eine Verschnaufpause zu verschaffen.

Das erste Kinderhospiz in Deutschland ist in Olpe entstanden. Im siiddeutschen Raum ist ein
Kinderhospiz im Entstehen, und zwar in Bad Gronenbach im Allgéu.

Nun erzidhle ich Thnen iiber unsere Arbeit. Wie arbeiten wir und was ist daran so besonders?
Wir haben unser Projekt mit folgendem Zitat beschrieben:

Wir mochten so gerne zu Hause mit unserem Kind und der ganzen Familie zusammen
sein, aber wir haben solche Angst davor, etwas falsch zu machen. (Mutter eines drei-
Jjdhrigen Sterbenden)

Welches sind die Bediirfnisse der Familie, wenn die Angehdrigen wissen, dass ihr Kind ster-
ben wird?

Sie wollen in der Regel ihr Kind zu Hause pflegen. Keiner mochte, dass das Kind leidet oder
Schmerzen hat. Sie mdchten aber vor allen Dingen, wenn es in der Vorgeschichte lange
Krankenhausaufenthalte gegeben hat, wieder den Zusammenbhalt in der Familie erleben. Dazu
brauchen sie ein tragfahiges Netz flir die hdusliche Betreuung.

Wer kann diese héusliche Betreuung iibernehmen? Ambulante Kinderkrankenpflegedienste.

Im Miinchener Umfeld und ganz Oberbayern wird das gut abgedeckt. Es gibt hervorragend
arbeitende Kinderkrankenpflegedienste. Es gibt zunehmend mehr ambulante Kinderhospiz-
dienste. Es gibt natiirlich auch die niedergelassenen Arzte, Kinderirzte und Allgemeinmedizi-
ner, die hdufig aber unglaublich allein gelassen werden und nicht die Zeit und Mdglichkeit
haben, in den Kliniken wegen jeder auftretenden Frage auch nur anzurufen. Ich selber erlebe
diese niedergelassenen Kollegen als eine groBartige Hilfe und empfinde die Zusammenarbeit
fiir beide Seiten, letztlich auch fiir die Familie, immer als sehr fruchtbar.
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Seit zwei Jahren gibt es die Koordinationsstelle Kinder-Palliativmedizin. Diese Koordinati-
onsstelle ist hervorgegangen aus einem Arbeitskreis, der im April 2003 seine erste Sitzung
hatte. Sie entstanden aus einer Kooperation zwischen dem Zentrum fiir Palliativmedizin in
Miinchen und dem von Haunerschen Kinderspital. Der Arbeitskreis ist von Anfang an inter-
disziplindr und multiprofessionell gewesen. Der Verteiler umfasst inzwischen 100 Menschen
und es treffen sich — und zwar regelméBig alle acht Wochen — mindestens 30 Menschen, unter
ihnen Arzte, Pflegende, Sozialpidagogen, Psychologen, Psychotherapeuten, Seelsorger, am-
bulante Kinderhospizhelfer und das Kinderhospiz. Obwohl dieser Arbeitskreis an die Kinder-
klinik angeschlossen ist, steht er allen offen, auch Ehrenamtliche sind herzlich eingeladen.

Als wir mit dieser Arbeit angefangen haben, haben wir zum Auftakt ein Symposium veran-
staltet unter dem Titel: ,,K6nnen wir denn gar nichts mehr fiir unser Kind tun? — Therapieziel-
dnderung in der Behandlung schwerkranker Kinder*.

Daraus geht hervor, dass wir nicht nur im héuslichen Bereich wirken wollen, sondern mit un-
serer Arbeit schon in den Kliniken anfangen wollen. Das multiprofessionelle Symposium kam
so gut an, dass alle die Symposiumsbeitrige nachlesen wollten. Wir hatten jedoch keine Mit-
schnitte und keine Filme gemacht, so dass stattdessen jetzt ein Buch verdffentlicht wird, wel-
ches zurzeit im Druck ist und in den nichsten Wochen auf den Markt kommt.

,,Hospiz ohne Mauern* — das ist unser Projektname. Wir haben dieses virtuelle Hospiz einmal
aufgemalt ... (PowerPoint-Prisentation, S. 16)

Wir haben verabredet, dass die Basis immer ein multiprofessionelles Team sein muss, die
Ehrenamtlichen gehdren dazu. Drei Sdulen sind uns besonders wichtig:

o Die Koordination: Sie arbeitet in der Betreuung der Familien vor Ort, insbesondere zu
Hause, aber auch in der Entlassungsplanung aus der Klinik nach Hause oder umge-
kehrt, wenn das Kind tatséchlich noch einmal stationdr aufgenommen werden muss.

o Die Vernetzung: Wir mdchten in der Koordinationsstelle die Ressourcen, die schon
vorhanden sind auf jeden Fall zusammenlaufen lassen, damit die Erfahrungen und
Moglichkeiten der einen auch fiir die anderen zugénglich gemacht werden.

o Die Fortbildung: Die Fort- und Weiterbildung ist der einzige Weg, Kinder-Palliativ-
medizin dahin zu bringen, wo sie gebraucht wird, z. B. in die Kinderkliniken.

Alles, was wir machen, soll immer der Lebensqualitdt der Kinder und ihrer Familien dienen.

Die Koordinationsstelle hat einen ganz wichtigen Grundsatz: Palliativmedizin ist ein aktives
Angebot, dass sich nicht darauf verlésst, dass sich die Eltern bei Problemen bemiihen werden.
Wenn Eltern aus der Klinik entlassen werden mit einem todkranken Kind, dann sind sie hiu-
fig nicht in der Lage, sich zu melden. Man muss ihnen manchmal auch hinterher telefonieren.
Fiir mich ist dabei ein ganz wichtiger Punkt, herauszufinden, was die Familie wirklich
braucht, und das davon zu unterscheiden, was ich meine, was die Familie braucht. Das sind ja
eventuell zwei verschiedene Sichtweisen. Was mochte die Familie wirklich haben, und was
denke ich, was gut fiir sie wire. Trotzdem haben wir wiederholt die Erfahrung gemacht, dass
Eltern sich nicht trauen, insbesondere auf die Arzte in der Klinik zuzugehen und nachzufra-
gen.

Was sind unsere Aufgaben in der Koordinationsstelle?

o Wir beraten innerhalb und aufBlerhalb der Klinik: Wir beraten hinsichtlich der Sym-
ptomkontrolle, aber auch hinsichtlich einer Therapiezieldnderung, was ich gleich noch
weiter erldutern mochte.
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o Vorbereitung der Entlassung und Koordination der hiuslichen Betreuung: Haufig geht
das Hand in Hand, dass wir die Entlassung schon mit vorbereiten und dann die Arbeit
zu Hause weiter koordinieren.

o Wir stellen immer eine 24 Stunden telefonische Verfiigbarkeit eines Ansprechpartners
sicher.

o Wir vermitteln Hilfen in der Trauerphase.

o Wir nehmen Kontakt auf zu den Hospizdiensten, wenn wir sehen, dass die Familie
mehr Unterstiitzung zu Hause briuchte.

o Eine sehr hilfreiche Einrichtung sind die Debriefing-Gespriche, also Nachbespre-
chung nach dem Tode eines Kindes.

Natiirlich machen wir auch wéhrend der Begleitung bei Bedarf multiprofessionelle Helferkon-
ferenzen, aber wenn ein Kind verstirbt, unter welchen Bedingungen auch immer, ist es wich-
tig, noch einmal eine Runde zu machen, um fiir jeden einzelnen zu kldren, was eigentlich
wann passiert ist. Das hat einerseits fiir uns als Helfer einen wichtigen Effekt, weil wir auch
immer an uns und an diejenigen, mit denen wir zusammenarbeiten, denken miissen, anderer-
seits hat es auch immer einen Lerneffekt, wenn noch einmal besprochen wird, was vielleicht
nicht so gut gelaufen ist, und was man demnéchst ein bisschen anders machen sollte.

Dariiber hinaus gibt es viel Organisatorisches zu erledigen: Planung und Durchfiihrung von
speziellen Schulungen, Dokumentation, Evaluation, Qualitdtssicherung, Forschung.

AuBerdem arbeiten wir sozialpolitisch, z. B. haben wir bewirkt, dass in der Betreuung
schwerstkranker Kinder, insbesondere sterbender Kinder in den Ausfiihrungsbestimmungen
des Paragraphen 43a SGB V fiiber die sozialmedizinische Nachsorge ein spezieller Pfad im-
plementiert wurde.

Ich komme jetzt zu unseren Ausbildungen. Ein Zitat von Erich Késtner:
Die Fragen sind es, aus dem das, was bleibt, entsteht.

Das ist das Motto der sogenannten ,,Inhouse-Schulung Kinder-Palliativmedizin®, die wir in
Zusammenarbeit mit der Christophorus-Akademie am Zentrum fiir Palliativmedizin gegriin-
det haben, auf Wunsch spezieller Kinder-Intensivstationen. Es wurden Spendengelder ge-
sammelt, weil diese Stationen sich spezielle Fortbildungen zu dem Thema gewiinscht haben.
Nachdem wir diese Spendengelder von Elterninitiativen bekommen haben, haben wir eine
Mitarbeiterbefragung gemacht, um zu schauen, was die Stationsteams brauchen. Aus dieser
Mitarbeiterbefragung heraus haben wir fiinf multiprofessionelle Module konzipiert mit den
Schwerpunktthemen:

o Kommunikation im Team

o Kommunikation mit Angehorigen und Kindern

o Umgang mit Trauer

o Klérung ethischer und rechtlicher Fragen

o Umgang mit Schmerzen — Schmerzerkennung und andere belastende Symptome

Es gibt bei uns noch keine spezielle Fortbildung fiir Kinderkrankenschwestern oder multipro-
fessionelle Palliative Care-Kurse, aber wir bieten jetzt im Juli 2006 erstmals einen Kinderérz-
tekurs an, der von der Bayerischen Landesdrztekammer als Zusatzweiterbildung anerkannt
wird.

Wir haben in den ersten zwei Jahren in der Koordinationsstelle 61 Kinder betreut; von diesen
Kindern sind 36 Kinder verstorben. 24 konnten zu Hause versterben. 16 der von uns betreuten
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Kinder waren ,,nur Therapieziel-Anderungskonsile, auf die ich gleich noch niher eingehen
werde.

Vier Anfragen kamen von Familien, in denen die Mutter ein ungeborenes Kind in sich trug
und wo es aufgrund der Prénataldiagnostik klar war, dass das Kind, wenn es lebend zur Welt
kommen wiirde, kurze Zeit spéter sterben wiirde. Diese Frauen hatten den Wunsch, die Kin-
der auszutragen. Wir konnten sie ein Stiick weit begleiten in der Planung, in der Unterstiit-
zung hinsichtlich rechtlicher Fragen oder auch in der Beratung der entsprechenden Arzte.

Jetzt erinnern wir uns noch einmal an die vier ACT-Gruppen:

o 25 der betreuten Kinder kamen aus der Gruppe 1 der vier ACT-Gruppen, d. h. es wa-
ren vor allen Dingen Kinder mit Organversagen und Krebserkrankungen.

o In der Gruppe 2 handelt es sich um Kinder z. B. mit Mukoviszidose. Mit ihnen hatten
wir bisher sehr wenig zu tun. Ich denke, das hat seinen Grund darin, dass diese Kinder
eine lange Zeit gut betreut werden und vor allen Dingen auch gute Teams mit viel Pro-
fessionalitit zur Unterstiitzung um sich herum haben.

o Die Kinder, die sehr wenig Unterstilitzung erfahren, das sind die Kinder, die in die
Gruppen 3 und 4 fallen. Es sind Kinder mit schweren neurologischen Erkrankungen,
die liber Jahre und moglicherweise Jahrzehnte zu Hause sind. Die Eltern haben stindig
schlaflose Néchte, die Familien sind dauerhaft belastet und es gibt relativ wenige Un-
terstlitzungsmoglichkeiten.

Ich mochte Thnen ein paar Beispiele geben fiir die Art unserer Arbeit:

Das erste Beispiel ist ein zweijdhriges Méadchen mit einer angeborenen Stoffwechselerkran-
kung, einer Mitochondriopathie. Nachdem das Médchen nach einem Atemstillstand zu Hause
reanimiert werden musste, wurden wir auf die Intensivstation gebeten, wo das Madchen ma-
schinell beatmet wurde. Der Wunsch des Teams der Intensivstation war, dass wir mit den El-
tern tliber eine Patientenverfiigung reden, denn es war klar, dass das Madchen sterben wiirde.

Es sollte verhindert werden, dass das Méadchen wiederholt reanimiert werden wiirde. Bei ei-
nem Konsil zur Bestimmung des Therapieziels wird zunichst im Vorgesprich mit Arzten,
Schwestern, Psychologen, Sozialarbeitern und Seelsorgern ein Konsens beziiglich des Thera-
pieziels angestrebt. Im zweiten Schritt wird gepriift, ob das Therapieziel sich mit den Vorstel-
lungen des Kindes bzw. seines gesetzlichen Vertreters, also meistens der Eltern, deckt.

Wir haben das Gesprach auf Englisch gefiihrt, weil die Mutter kein Deutsch sprach. Ich habe
sie gebeten, dass sie mir mit ihren eigenen Worten sagt, was sie von der Krankheit ihrer Toch-
ter verstanden hat und wie sie die Situation ithrer Tochter einschétzt. Dabei kam heraus, dass
die Mutter die Diagnose nicht angenommen hat, dass sie sie nicht glaubte oder verdréngt hat-
te. Ob vielleicht falsch kommuniziert wurde, konnen wir letztlich nicht klaren, vielleicht ist es
auch eine Mischung aus allem. Es wurde dann klar, dass der Vater, der gut Deutsch sprach,
nicht alles iibersetzt hatte. Dass es dafiir einen anderen — kulturell bedingten — Hintergrund
gab, war deutlich.

Wochen spéter kam es zu einem zweiten Gesprach. Das Middchen war erneut reanimiert wor-
den und befand sich wieder auf der Intensivstation. Zu diesem Zeitpunkt konnte die Mutter
die Diagnose annehmen. Hier ist wieder deutlich zu erkennen, wie wichtig es ist, dass wir das
Tempo der Eltern oder der Kinder annehmen und nicht schon mehr Schritte machen, als die
Eltern in dem Moment machen kdnnen.

Zu diesem Zeitpunkt war nun ein gemeinsames Nachdenken iiber eine Therapiezieldnderung
moglich. Wir haben nie eine schriftliche Patientenverfligung gemacht, aber die Worte der

25


http://de.wikipedia.org/wiki/Pr%C3%A4nataldiagnostik
http://de.wikipedia.org/wiki/Mukoviszidose
http://de.wikipedia.org/wiki/Mitochondropathie
http://de.wikipedia.org/wiki/Konsil

Mutter wiederholten sich in diesem Gespréch: ,,Let’s bring her home first.* Lasst sie uns nach
Hause bringen.

Wie ist die Geschichte weitergegangen? Das Méadchen wurde geplant in einem Nebenraum
der Intensivstation extubiert, von der Beatmung genommen. Die Familie durfte sich einnisten
mit dem kleinen halbjahrigen Geschwister, sie durften dort schlafen und eine gewisse Privat-
sphire haben. Es war nicht klar, ob sie diese Extubation lange {iberleben wiirde, aber es war
deutlich, dass es noch ein paar Tage gut gehen wiirde. Also bereiteten wir die Entlassung vor
und haben wir im Team mit Sozialdienst, der Station einen Kinderkrankenpflegedienst und
einen Kinderhospizdienst involviert. Der niedergelassene Kinderarzt wurde informiert und
wir hatten eine telefonische Bereitschaft geregelt.

Das Médchen ist fiinf Tage spdter, am zweiten Weihnachtsfeiertag 2004, zu Hause verstorben.
Die Familie wurde betreut vom Seelsorger der Klinik, der das Médchen schon getauft hatte,
und von den Kinderhospizhelfern, die dann vor allen Dingen fiir Eltern in der Erledigung der
Formalitéten und in der Organisation der Beerdigung eine sehr gute Unterstiitzung waren. Die
Eltern haben mehrmals betont, wie wichtig diese fiinf Tage zu Hause waren.

Ein zweites Beispiel iiber die Koordination der hduslichen Betreuung: ein zehnjihriger Junge
mit einem Hirntumor.

Die Hausbesuche zusammen mit einer Schwester vom Kinderkrankenpflegedienst erforderten
sehr viel Zeit, weil ein groBer Redebedarf bestand. Diese Zeit nehmen wir uns. Wir versu-
chen, fiir einen Hausbesuch in der Regel zwei bis drei Stunden Zeit zu haben, was fiir einen
Erstkontakt hiufig nétig ist. Kinderhospizhelfer wurden eingesetzt.

Eine grofle Problematik ist immer wieder die Kommunikation mit der Krankenkasse. Wir
versuchen, den Informationsfluss unter den Helfern — und damit meine ich alle in der Betreu-
ung zu Hause Eingebundenen — zu sichern.

Der Junge musste dann mit einem groflen Krampfanfall rehospitalisiert werden. Die Station
war mit der Situation, dass der Junge moglicherweise schnell sterben konnte, sehr {iberlastet.
Wir planten schnell die Entlassung mit dem Erfolg, dass der Junge, als er zu Hause war, den
Telefonhorer in die Hand nahm, eine Pizza bestellte und sie verdriickte, nachdem er Tage lang
nichts gegessen hatte. Beratung und Unterstiitzung des Hausarztes, in diesem Fall war es ein
wunderbarer Allgemeinmediziner, waren in der Finalphase dieser Betreuung {iberaus wichtig.

Hier haben wir ein Debriefing nach dem Tode des Jungen durchgefiihrt in der Praxis des All-
gemeinmediziners. Dieser sagte uns, er mochte nicht gerne wieder in die Situation kommen,
ein Kind im Sterben zu begleiten, aber wenn es ihm passiere, dann wiinsche er sich wieder ein
derartiges Team.

Vorhin habe ich iiber die Therapiezieldinderung gesprochen, worauf ich noch ein bisschen
eingehen mochte. Was sind eigentlich Therapieziele? Therapieziel des Arztes ist in erster Li-
nie die Heilung, dafiir sind wir ausgebildet.

Die modernen Mdglichkeiten der Kinderintensivmedizin helfen zu einem unter Umstéinden
deutlich verldngertem Leben, aber nicht zwangsléufig zur Heilung. Das heif3t:

o Lebensverlangerung kann auch ein Therapieziel sein.
o Die Rehabilitation zur Funktionsverbesserung.

o Die Linderung von Leiden.

o Die Verbesserung von Lebensqualitit.

o Die Ermoglichung eines guten Sterbens.
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Was ist dann die Therapiezieldnderung? Wir versuchen im Gesprich auf der Station mit den
behandelnden Arzten, Schwestern, Seelsorgern, Psychologen, eben mit allen, die dazu gehd-
ren, gemeinsam das Therapieziel zu definieren und {iber das Therapieziel einen Konsens zu
erreichen, was nicht immer mdoglich ist.

Wenn wir ein Therapieziel definiert haben, entsteht die Frage, ob dieses Ziel eigentlich reali-
stisch ist. Vor allen Dingen miissen wir feststellen, ob das Therapieziel mit dem Willen des
Patienten — des Kindes — bzw. seines gesetzlichen Vertreters libereinstimmt. Das ist ganz héu-
fig nicht so.

Was sind die Probleme fiir die Beteiligten insbesondere auf der Station? Das ist die Umorien-
tierung auf eine palliative Therapie insbesondere dann, wenn man die Familie schon eine lan-
ge Zeit kennt. Wir arbeiten eng zusammen mit der kinderkardiologischen Abteilung des Kli-
nikum GroBhadern, auf der ich friiher selber klinisch titig war.

Man kennt die Patienten lange, manchmal seit Jahren, manchmal schon seit der Geburt, und
sie kommen zur dritten und vierten Operation und jetzt kommen sie und warten auf ein Spen-
derherz, und dann kommen womdglich Komplikationen nach erfolgter Transplantation.

Es ist schwierig flir das Behandlungsteam, sich auf die palliative Therapie umzuorientieren.
Vor allen Dingen haben Arzte auch Angst vor Rechtsfolgen. Es ist schwierig, Maschinen ab-
zuschalten. Ethisch und rechtlich ist es gleichwertig, ob man eine Therapie unterldsst, also
nicht beginnt, oder sie beendet. Psychologisch und emotional sind es zwei paar Schuhe fiir
alle Beteiligten. Fiir jeden Arzt, der eine Maschine abstellt, ist es ein Gefiihl des eigenen
Versagens, das von Schuldgefiihlen begleitet ist. Es ist ein vorgezogener Trauerprozess nicht
nur bei den Angehérigen, sondern auch bei Arzten. Immer wieder gibt es Vorwiirfe und
Kommunikationsprobleme innerhalb der Klinik.

Ein Beispiel fiir eine Therapiezieldnderung, ein Konsil auf der kinderkardiologischen Inten-
sivstation. Ein Siugling bekommt aus voller Gesundheit heraus einen Infekt. Innerhalb von
zwei Tagen wird die Diagnose gestellt: schwere Endokarditis, also Herzinnenhautentziindung,
multiple groBe Hirninfarkte, beginnendes Multiorganversagen.

Das Gespriach mit den Eltern hat viele Details hervorgebracht, die fiir die Eltern ganz wichtig
waren. Wie gehen wir mit den Geschwistern um? Wie gehen wir mit den eigenen, friiheren
Verlusterfahrungen um? Auch der Verlust von Kindern, die nie geboren wurden, kann hier ein
beeinflussender Hintergrund sein. In der Kinder- und Jugendmedizin trifft man Familien, in
denen sich angeborene Erkrankungen wiederholen. Das Angebot der Beratung iiber den Tod
hinaus findet immer statt.

Fiir das Team war es ganz wichtig, zu kléren, wie sich diese Situation eigentlich in rechtlicher
Hinsicht darstellt. Und diese Frage blieb bestehen, selbst als das Therapieziel gedndert war
und klar war, dass das Kind sterben wiirde und alles, was zur Lebenserhaltung gemacht wer-
den wiirde, nur Leidverldngerung wire. Wie geht das Team damit um? Wie setzt es das Ziel
um? Das Team war unsicher, ob es die Maschinen auch ohne Hirntoddiagnostik abschalten
darf.

Ein ganz anderes Beispiel einer schwierigen hduslichen Betreuung: Die Eltern riefen mich
von zu Hause an, sie waren an keine Kinderklinik mehr angebunden und sie lebten auf dem
Land. Ein eindreivierteljdhriger Junge, der nach normaler Schwangerschaft und Geburt im
dritten Lebensmonat ganz plotzlich die Nahrungsaufnahme verweigerte. Es folgte ein wo-
chenlanger Klinikaufenthalt und es wurde die Diagnose einer angeborenen Stoffwechseler-
krankung, Morbus Krabbe, gestellt. Der Junge wurde mit einer PEG-Sonde, einer Ernéh-
rungssonde liber den Magen, entlassen, und es wurde ein hduslicher Kinderkrankenpflege-
dienst involviert, der zweimal in der Woche fiir zwei Stunden das Kind betreute. Die Eltern
wandten sich an uns, weil sie in erster Linie Kommunikationsprobleme mit dem niedergelas-
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senen Kinderarzt hatten, der ganz andere Therapieziele hatte als die Eltern. Die Eltern waren
beschéftigt mit dem Thema ,,Wie wird mein Kind sterben? Wann wird es sterben und kann es
wiirdevoll sein?* Der Kinderarzt war beschéftigt mit dem Thema ,,Wir miissen Schienen an-
passen.* Die Mutter sagte: ,,Mein Kind wird nicht Laufen lernen.“ Der Kinderarzt sagte: ,,Sie
miissen eine antibiotische Therapie machen lassen® und die Mutter sagte: ,,Muss ich das? Und
wenn ja, warum? Die Angste der Eltern waren da und immer wieder gab es Probleme in der
Kommunikation mit der Krankenkasse iiber die Unterstiitzungsmoglichkeiten.

In dieser Situation war ein Erwachsenenhospizdienst — es gab auf dem Land dort keinen Kin-
derhospizdienst — eine wunderbare Unterstiitzung fiir die Eltern.

Am Schluss dieses Vortrags mochte ich betonen, was ich in diesen zwei Jahren am meisten
schitzen gelernt habe: Wie wichtig es ist, wahrzunehmen, dass es eine nonverbale Kommuni-
kation gibt, nicht nur unter uns sondern vor allen Dingen auch zwischen schwerstkranken,
schwerstbehinderten Kindern und ihren Eltern. Wir miissen sie wahrnehmen und achten.

Da ist Kilian, eine Woche vor seinem Tod. Es ist der Junge, den ich gerade beschrieben habe.
Dieses Foto (PowerPoint-Préisentation, S. 25) zeigt wunderbar, dass es eine Kommunikation
zwischen diesem sprachlosen, stimmlosen, gehdrlosen und blinden schwerstbehinderten Jun-
gen und seiner Mutter gibt. Ich mochte Thnen die Karte vorlesen, die die Eltern geschrieben
haben zu seinem zweiten Geburtstag, den er nicht mehr erlebt hat.

Die Eltern wissen, dass ich die Karte vorlese und das Foto zeige und sie freuen sich, weil
dann fiir sie Kilian ein Stiick weiter lebt.

Stille Erinnerungen an Kilian zum zweiten Geburtstag.

Am 22. Februar 2005 wdire Kilian zwei Jahre alt geworden, andere Wege waren be-
stimmt fiir ihn, fiir uns. Der Tag, an dem Kilian zur Welt kam, war sonnig und kalt. Al-
les war mit Schnee bedeckt und wir waren unendlich gliicklich.

Wiinsche, Erwartungen, Hoffnungen, Trdume, soviel davon war in uns, doch all das
zerbrach und unsere Welt verschwand in einem Nebel aus Schmerz, Hoffnungslosig-
keit, Trauer und Wut.

Die Zeit, die wir mit Kilian verbringen durften, hat uns viel gelehrt und heute wissen
wir, nicht wir haben ihn begleitet, sondern er hat uns begleitet in ein anderes Bewusst-
sein, in eine unendliche Liebe. Seine Stille war so laut. Seine Bewegungslosigkeit hat
bewegt. Seine kurze Lebenszeit intensiv gelebt und doch dieser immerwdihrende
Schmerz, denn er fehlt. Er fehlt in jedem Lachen, in jedem Weinen, in jedem Sonnen-
strahl, in jedem Regenschauer, in jedem Augenblick. Er fehlt uns in unserem Leben
und nun ist er das, was er von Anfang an war und immer sein wird, ein Engel. Martin
und Tanja mit Kilian im Herzen.

Letztes Jahr im November hat dieses Paar sein zweites Kind getauft, und zwar am Todestag
von Kilian. Sie haben in einer kleinen Kapelle in einem bayerischen Dorf die Trauerfeier fiir
Kilian und die Taufe in eine Feier gepackt, und 150 Menschen tummelten sich in dieser klei-
nen Kapelle, und was keiner der Anwesenden wusste, sie haben sich trauen lassen.

Wihrend einer unserer letzten Schulungen, die ziemlich zeitgleich mit der Endphase von
Maurice stattfand, hat eine erfahrene Kinderkrankenschwester in der Pause zu mir gesagt:
,Frau Duroux, bei dem, was Sie machen, haben Sie doch gar keine Freude am Leben. Sie wir-
ken so deprimiert und traurig.” Ich hoffe nicht, dass ich heute so auf Sie gewirkt habe, denn
das bin ich ganz und gar nicht.

Vielen Dank.
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Elisabeth Wellendorf
Die Bedeutung der Erinnerung im Sterbeprozess

Eine 15jdhrige Patientin schenkte mir drei Monate vor ihrem Tod ein Bild. Monatelang hatte
sie daran gesessen, denn sie hatte nur noch wenig Kraft, aber wéihrend sie es machte, war sie
noch einmal ihr von auBlen gesehen kurzes, schweres Leben durchgegangen. Auf ihrem Bild
stellte es sich als Garten dar in leuchtenden Farben. Hatte sie das Schwere verdréingt, hatte sie
ihr Leben idealisiert? Das konnte man im ersten Augenblick denken, denn sie war seit ihrer
Geburt chronisch krank gewesen. Die Krankheit hatte ihr Leben immer mehr eingeschrinkt
und setzte ihm, als sie 15 Jahre alt war, ein Ende. Ich hatte sie die letzten Jahre ihres Lebens
begleiten konnen, hatte ihre Einbriiche und die Verzweiflung, die sie in ihr auslosten, miter-
lebt, und auBerdem ihr intensives Ringen darum, ihr immer wieder noch weiter eingeschrink-
tes Leben mit seinen verbliebenen Mdglichkeiten zu nutzen.

Christine war ein zartes, fast elfenartiges Geschopf, dichtes, langes und schwarzes Haar um-
rahmte ihr blasses Gesicht mit den groen, dunklen Augen, die jeden Fremden funkelnd auf
Distanz hielten, der sich ihr ungebeten néherte.

Nicht nur ihr Kdrper war zart, offenbar auch ihre Seele. Die téglichen Unachtsamkeiten der
gestressten Arzte und Schwestern verletzten sie. Sie schiitzte sich durch Unnahbarkeit. Als ich
sie zu Anfang unserer Beziehung fragte, wie es ihr ginge, schleuderte sie mir ein ,,gut* entge-
gen, das mich irritierte, denn sie bekam kaum Luft und es ging ihr offensichtlich schlecht. Als
ich sie spéter fragte, warum sie ,,gut* sage, wenn das nicht ihrem Zustand entspréche, sagte
sie: ,,Warte mal einen Augenblick®. Vor der Tiir standen Arzte zur Visite. Als sie hereinka-
men, sagte der Chef: ,,Nun, wie geht es uns heute? Schon schoss das ,,gut” aus ihrem Mund.
,»Schon®, sagte der Arzt und sprach weiter mit den Kollegen die Akte durch mit den misera-
blen Werten.

Als sie gegangen waren, sagte sie: ,,Hast du verstanden? ,Gut’ ist das kiirzeste Wort und das
einzige, was sie horen wollen, also sage ich es. In ihrer Gegenwart wurde ich immer auf-
merksamer fiir das, was sie verletzte.

Aber entsprechend offen war sie auch fiir Schones, was ihr begegnete.

Wihrend der Arbeit an ihrem Bild war sie mit einem Netz der Aufmerksamkeit durch ihr Le-
ben gegangen und hatte nach Erinnerungen gefischt. Die krankenden und bedriickenden Epi-
soden waren offenbar nicht darin hangengeblieben. Das andere war in ihrer liebevollen Wahr-
nehmung grof3 geworden und brachte ihr einen reichen Fang ein.

Das Bild kénnte man als ihren Lebensgarten bezeichnen, d. h. genaugenommen nur die unte-
ren zwei Drittel, denn das obere Drittel scheint durch einen Zaun, ein in ihn integriertes Haus
und einen grofBen Baum vom unteren Teil separiert zu sein.

Hinter dem Zaun deuten getrocknete Farne eine andere Landschaft an.

Im vorderen Teil sicht man einen kréftigen, griinen Rasen. Vom unteren Bildrand windet sich
ein Weg bis zur verschlossenen Tiir des Hauses. Der Weg ist mit kleinen Steinchen belegt, die
Christine einmal vom Balkon ihrer Tante mitgenommen hat, die sie sehr gern hat. Sie erinnert
sich an Sommerabende, an denen die Tante ein kleines Fest mit Lampions und Ballons fiir
ihre Nichte auf den Balkon arrangierte, nur fiir sie beide! Christines Augen strahlten, als sie
mir davon erzdhlte. Der Rand des Weges ist gesdumt von kleinen Korkstiicken, die ihre Kran-
kengymnastin ihr einmal mitgebracht hatte, weil sie ihre Ubungen so gut mitgemacht hatte.
Diese junge Frau war immer fiir sie da, massierte sie, wiegte sie in einer Hingematte, wenn
sie nicht mehr konnte, oder klopfte ihren Brustkorb, um den zidhen Schleim in ihrer Lunge zu
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lockern. Thr Wienerisch machte Christine gute Laune und manchmal weinte sie auch mit dem
verzweifelten Kind.

Dass ihre Korkstiickchen jetzt ihren Lebensweg an beiden Seiten sdumten, war ein gutes
Sinnbild fiir ihre Beziehung.

Aber auch alle anderen Sammelstiicke standen fiir kostbare Erinnerungen: Da gab es Steine,
die das Kind von seinen wenigen Kurzreisen mitgebracht und bemalt hatte. Jeder Stein repri-
sentierte ein Stiick Lebensgeschichte, die sie mir nach und nach erzdhlte. Es gab auch ein
kleines japanisches Schirmchen, das den letzten Eisbecher im Sommer vor zwei Jahren ge-
kront hatte, als ihre Mutter und sie in dem kleinen Lokal neben ihrem Schrebergarten sich
miteinander Witzfiguren ausgedacht hatten. Eigentlich war sie im Krankenhaus gewesen, aber
man hatte sie auf ihr Bitten hin fiir einige Stunden beurlaubt. Und so war es dann auch gewe-
sen: wie im Urlaub.

Aber es gab auch zwei Katzen: eine gro3ere schwarz-weifle und eine kleinere schwarze.

Das hatte etwas mit uns beiden zu tun. Ich hatte zu der Zeit einen witzigen, kleinen schwarzen
Kater. Sie liebte es, wenn ich ihr seine Streiche als Comic zeichnete, und wiinschte sich auch
sehnlichst eine Katze. Sie bekam ein kleines schwarz-weilles Kétzchen, das ihre ganze Freude
war. Von da an erzédhlten wir uns gegenseitig unsere Katzengeschichten. Ihr groer Wunsch
war, dass beide einmal Junge zusammen haben sollten. ,,Dann bleibt doch etwas von uns,
wenn ich tot bin®, sagte sie.

So ging es weiter: Winzig kleine Strohbliimchen standen fiir gliickliche Tage, und eine gelb-
angemalte Streichholzschachtel war das Haus eines kleinen, geschnitzten Holzhéschens, eine
Erinnerung an ihre geliebte GroBmutter, die oft an ihrem Krankenbett gesessen hatte, um ihr
Geschichten zu erzdhlen und ihr vorzusingen. Sie war zwei Jahre zuvor gestorben, kurz nach
dem Tod des GroBvaters, an den eine silberne Blume erinnerte, die am Haus, das auf der
Grenze stand, wuchs. Im gelben Héuschen des Holzhasen, er war sozusagen zu einem Wéch-
ter geworden, war eine Uberraschung fiir mich. Ich sollte es &ffnen, wenn ich traurig sei, sagte
sie, es solle mich trdsten. Spiter fand ich darin einen winzigen Baum mit 15 Apfeln, die Zahl
ihrer Lebensjahre. Sie hatte ihn aus Fimo fiir mich gemacht. Er trostet mich noch immer. Sie
ist jetzt 15 Jahre tot.

Im oberen Drittel des Bildes hat sie horizontal einen Zaun aus abgebrannten Streichhdlzchen
vom letzten Weihnachtsfest gemacht. In diesen Zaun integriert ist das rote Haus mit der ge-
schlossenen Tiir. Neben ihr zwei Fenster mit silbernen Gardinen. Gold und Silber sind Far-
ben, die auch Transzendenz représentieren. Sie war ja noch nicht tot, als sie das Bild machte,
aber es war ihr Durchgang zu einer anderen Welt, ihr Lebensweg war an der geschlossenen
Tiir zu Ende. Sie wiirde sich 6ffnen, wenn es soweit war.

Auch ein grof3er, ausladender Baum war in den Zaun integriert, als gehore er zu beiden Wel-
ten. Seine Blitter waren bunt, in verschiedenen Farben, aber sie hatte auch die kleinen, silber-
nen und goldenen Deckel ihrer Medikamentenflaschchen mit aufgeklebt.

Als sie mir zu Weihnachten dieses schone Bild schenkte, was so viel Lebensfreude ausstrahl-
te, habe ich mich gefragt, wie sie schaffen konnte, es herzustellen. Sie hatte kaum mehr Kraft,
denn das Atmen selbst war fiir sie eine grole Anstrengung. ,,Es schien als gébe ihr die Erinne-
rung alles Schonen in ihrem Leben, die Kraft die sie brauchte®, sagte ihre Mutter, ,,und es war
ihr ungeheuer wichtig, dass auch das Schone in ihrem Leben auf diese Weise sichtbar ge-
macht wurde.*

Ich erinnerte mich, wie oft sie wiitend sagte: ,,Ich kann es nicht ausstehen, wenn jemand mich
so tragisch, traurig anschaut und sagt: ,,Ach, was hast du fiir ein schweres Leben, als gébe es
nichts Schones darin!*
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Ich kannte Christine nur zwei Jahre, aber unsere Beziehung vertiefte sich schnell. Einen gro-
Ben Teil ihres Lebens verbrachte sie in der Klinik und sonst besuchte ich sie zuhause.

Ich kannte ihre Verzweiflung, ihre Wut, ihre Angste, ihre Albtriume, aber immer wieder stieg
sie wie ein Phonix aus der Asche mit ithrem Satz: ,,Und nun miissen wir sehen, was wir damit
machen.” Das war ein sehr mutiger Satz, zu dem sie sich immer wieder nach groflen Leid-
erfahrungen durchrang. Sie nutzte die verbliebenen Mdglichkeiten bis zum letzten Atemzug.

Christine hatte nur 15 Lebensjahre zur Verfligung. Als ich sie mit 13 Jahren kennenlernte,
schwer krank und tief enttduscht iiber ihr einsames, eingeschrianktes Leben, maf} sie sich an
den Gesunden und schnitt dabei natiirlich sehr schlecht ab. Aus Scham zog sie sich vollkom-
men zuriick und vereinsamte.

Es grenzte an ein Wunder, dass es mir trotzdem gelang, sie kennenzulernen. Spéter sagte sie
einmal: ,,Wir hitten uns nie kennengelernt, wenn du damals gesprochen hittest, aber du sag-
test nichts und bliebst einfach in der Ecke stehen. Ich dachte: die ist stumm. Entweder ist die
blod oder stumm wie ich. Und ich dachte: wehe die kommt mir ndher! Aber du bliebst da ste-
hen und nach einiger Zeit wusste ich, du wiirdest da auch bleiben. Eine Weile habe ich mir
ausgedacht, was ich tun wiirde, wenn du etwas sagen wiirdest oder zu mir kommen wiirdest.
Ich war sicher, ich hitte dich wie alle anderen auf den Mond geschossen. Das gab mir ein
richtig gutes Gefiihl. Aber mit der Zeit wurde ich unsicher und ich dachte: na, gleich geht die,
aber du gingst nicht. Ich weifl nicht, wie lange das gedauert hat und pl6tzlich wurde ich trau-
rig und fing an, mir zu wiinschen, dass du bliebst. Es wurde schon dunkel, als du ganz lang-
sam ndher kamst und mir deine Hand hinhieltst. Ich hab mich nicht geriihrt, ich war wie er-
starrt und dann dachte ich wieder: gleich geht sie, und dann wollte ich nicht, dass du gehst,
und dann konnte ich dir meine Hand geben.*

In der ersten Zeit unserer beginnenden Freundschaft brachen Enttauschungen, Wut, Kriankun-
gen und Bitternis aus ihr heraus. Es schien so, als sei ihr Leben eine Kette von traurigen Er-
fahrungen und téglich kamen neue hinzu. Aber sie malte viele Bilder und erzéhlte dazu und
mir war, als wiirde sie leichter, als geldnge das ,.einer trage des anderen Last* und, was ge-
nauso wichtig war, ,,einer trage des anderen Lust™“. Ich trug etwas von ihrem schweren Leben
und sie freute sich z. B. iiber das, was ich ihr iiber meinen kleinen Kater erzihlte und was ich
nachtrdglich sehr bedeutsam finde: irgendwann lieBen sich Last und Lust nicht mehr vonein-
ander trennen, sie verwoben sich ineinander.

Sie hatte z. B. eine Arztin, die sie geradezu hasste, weil sie immer unfreundlich und streng
war. Eines Tages sagte Christine: ,,Weilit du, heute bei der Bronchoskopie hab ich Dr. D. an-
geschaut und gesehen, dass sie ganz hisslich aussieht, da hab ich sie gefragt, ob sie einen
Mann und Kinder hat. Als sie mich angeschaut hat, sahen ihre Augen ganz traurig aus und ich
hab gedacht: ,du bist auch einsam und deshalb so biestig wie ich friiher’, da hat sie ein biss-
chen gelédchelt.*

Es war so, als gingen mit der Zeit die Fenster und Tiiren ihres Seelenhauses, was so lange
verschlossen war, auf und obwohl sich ihre Welt duBerlich immer mehr einengte, wurde sie
innerlich weiter und heiterer.

Im letzten halben Jahr erzdhlte sie mir viele kleine Lebensgeschichten, die hell und begliic-
kend waren.

,.Sich zu erinnern heiflt, am Haus seiner Geschichte bauen®. Ob unser Leben bedeutsam ist,
das bestimmen wir selber. Und wohl bemerkt, es geht nicht darum, seine Geschichte schon zu
reden. Wenn meine UrgroBmutter uns von ihren Kinderweihnachten erzihlte, wo sie einen
Pfefferkuchen, einen Apfel und ein paar gestrickte Striimpfe bekam und wie sehnlich sie alles
erwartet und wie gliicklich sie dariiber gewesen war, kam dieses Gliick und die Freude bei uns
an und wir bemerkten lange nicht, wie wenig das eigentlich war, was sie bekommen hatte.
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Ich bin in meinem Leben vielen Menschen begegnet, die von aulen gesehen ein schweres
Leben hatten. Sie waren entweder durch eine Krankheit eingeschriankt oder sonst durch eine
leidvolle Geschichte. Und ich bin denen unendlich dankbar, die aus Katastrophen auf-
erstanden sind, die das, was ihnen das Leben entgegenbrachte, nicht als falsch, unannehmbiar,
als Strafe oder Ungerechtigkeit bewerteten, wenn es hart war, und als selbstverstindlich,
wenn es gut war, sondern die es nicht so bewerteten, aber es anpackten als einen nur fiir sie
erdachten Werkstoff, mit dem sie ihr Leben gestalten durften.

Diese Menschen sind kostbar fiir mich und ich habe iiber sie geschrieben, um ihr Leben dem
meinen einzuprigen und um sie auch anderen Menschen zur Verfiigung zu stellen, die sie
nicht kennenlernen durften.

Als ich Christine einmal fragte, ob ich meinen Studenten einige Bilder von ihr zeigen diirfe,
schaute sie mich lichelnd an und sagte: ,,Wenn du meinst, dass ich ihnen etwas damit sagen
konnte, fande ich das sehr schon®, und nach einer Weile ,,und wenn ich tot bin, lebe ich viel-
leicht mit meinen Bildern in den Menschen, denen du sie zeigst, weiter.*

Nun lebt Christine auch ein bisschen in Thnen weiter.

Wir sollten einander unsere Geschichten erzidhlen, denn mit jedem Zuhorer und der Resonanz,
die unsere Geschichte in ihm auslost, wird ihr Klang voller.

Wir wissen, wie viele Menschen, besonders Soldaten, die nach langen Jahren der Gefangen-
schaft endlich nach Hause zuriickkehrten, stumm blieben, ob des Grauens von Krieg und Ge-
fangenschaft, weil ihre Angehdrigen, die die Ausbombung und Vertreibung iiberstanden hat-
ten und nun mit dem Aufbau beschiftigt waren, die Horrorgeschichten der Spéatheimkehrer
nicht mehr horen konnten und wollten.

Viele von ihnen starben, nachdem sie so Schreckliches iiberlebt hatten, weil sie ihre eigene
Geschichte nicht mehr ertragen konnten. Sie hdtten dringend Menschen gebraucht, die bereit
gewesen wiren, ihnen zuzuhdren und ihnen zu helfen, in all dem Grauen die Leistung aufzu-
spiiren, die das bloBe Uberleben schon bedeutete, und die sich interessiert hitten fiir die
Schliisse, die sie aus ihren leidvollen Erfahrungen gezogen hatten. Das hétte ihnen vielleicht
geholfen, aus einem gestaltlosen Haufen unertréglicher Bilder und Erfahrungen ein Haus ihrer
Geschichte zu bauen. So lange sie noch in Gefangenschaft waren, hatten sie die Hoffnung,
irgendwann nach Hause zu kommen zu den vertrauten Menschen, aber das Zuhause war in
den meisten Fillen verloren und die vertrauten Menschen waren oft fremd geworden und in
der neuen Heimat fanden sie oft keinen Platz mehr, kaputt wie sie waren. Eine Wiirdigung
ihres bis dahin gelebten Lebens hétte ihnen vielleicht die Kraft gegeben fiir einen Neuanfang.

Das Leben eines jeden Menschen hat Bedeutung. Meistens warten wir darauf, dass andere
Menschen uns sie zusprechen. In Wirklichkeit geht es darum, dass wir sie selber entdecken.

Michael Ende hat in seinem Roman ,,Momo* ein wunderbares Bild fiir unsere Zeit gefunden:
Seine kleine Romanheldin ist ein freies, unbestechliches Stralenkind mit einem unverstellten
Blick fiir die Wirklichkeit. Im Haus des Meisters Hora, dem Herrn der Zeit, kann sie das
wunderbare Aufbliihen und Vergehen der Stundenblumen beobachten. Dazu geht Meister
Hora mit ihr an einen Ort, in dem sie weder sprechen noch fragen darf.

Er fiihrt Momo in einen Raum mit einer gewaltigen Kuppel, in dem eine goldene Ddmmerung
herrscht. Durch eine kreisrunde Offnung in der Mitte fillt senkrecht eine Siule von Licht auf
einen runden Teich mit reglos schwarzem Wasser, der wie ein dunkler Spiegel daliegt. Die
Lichtsdule schwingt mit majestédtischer Langsamkeit ohne Schwere {iber dem Wasser, aus
dem jeweils eine grof3e Bliitenknospe steigt. Je ndher das Lichtpendel kommt, umso weiter
offnet sich die Bliite, bis sie unter seinem Licht voll erbliiht ist. Sie ist von so betorender
Schonheit und ihr Duft ist wie der Inbegriff dessen, wonach man sich sehnt. Wenn das Licht-
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pendel sich wegbewegt, verwelkt die herrliche Bliite und versinkt im dunklen Wasser. Aber
immer neue, noch herrlichere, ganz einmalige Bliiten entstehen unter dem Lichtpendel.

Momo bemerkt, dass es nicht nur die Farben sind, sondern dass im Licht auch Kldnge sind,
die sie zunéchst nicht zu unterscheiden weil; sie scheinen ihr wie das Rauschen des Windes,
wie Brausen, wie das Donnern der Brandung, wie sich stindig wandelnder Sphérengesang,
der sie vollkommen erfiillt. Das klingende Licht rief offenbar die unterschiedlichen Zeit-
Bliiten in ihrer einmaligen und unwiederholbaren Gestalt aus den dunklen Tiefen des Wassers
hervor.

Was fiir ein Bild: Die menschliche Seele als tiefer, dunkler See, aus dessen Schwérze die herr-
lichsten Bliiten emporwachsen, wenn ihnen das Licht von oben entgegenkommt.

Das Licht aber ist die Aufmerksamkeit, ist die Achtung und Liebe, die wir unserem Leben
schenken. Oft scheint es so, als stiirme das Leben {iber uns hinweg, als seien nicht wir seine
Gestalter, und das fiihrt nicht selten dazu, dass wir uns fremd darin fiihlen, als sei es nicht das
unsere und sehnen uns nach einem anderen.

Wir nehmen die Stundenblumen nicht an uns, wenn wir sie nicht beachten, und kennen ent-
sprechend ihre Kostbarkeit und Einmaligkeit nicht.

Stellen sie sich ihr Leben als ein grofles Gefd3 vor, in das sie ihre Jahresblumen stellen. Ist es
nicht eigentlich wunderbar, wenn der Straul3 groer und groBer wird? Vielleicht gibt es grof3e
und strahlende Bliiten darin, vielleicht auch zarte, die zittern, wenn ein Lufthauch sie beriihrt.

Vielleicht sind manche nicht ganz erbliiht und es macht sie traurig, wenn sie an die Jahre den-
ken, fiir die sie stehen. Und schauen sie die Farben an, sie driicken die Lebensstimmung aus,
in der sie waren: da gibt es vielleicht Blautone, die leuchten, die die Seele weiten, die Zért-
lichkeit ausdriicken, Stille und Zuverldssigkeit oder vielleicht Kiihle und Reserviertheit.

Und da gibt es noch die vielen Rottone: das konigliche Karmesin, das heitere Zinnober, das
strahlende Orange oder das zarte Rosa, um nur wenige zu benennen. Egal, ob sie wie die Son-
nenblume im warmen Orangegelb leuchten oder im kiihleren Chromgelb, sie sind Ausdruck
der jeweiligen Befindlichkeit. Wir kdnnten lange so weitermachen, denn es gibt viele Farbnu-
ancen und entsprechend viele unterschiedliche Formen. In jedem StrauB3 gibt es wohl auch die
eine oder andere Distel, die sticht, wenn man sie beriihrt, wie Zeiten, in denen wir verletzt
wurden und uns wehren mussten, und es gibt auch die Stiele, die ihre Blétter verloren haben,
oder die Blumen, die Knospen blieben, weil die Umsténde sie nicht erblithen lieBen.

Aber jeder Strauf3, mit all seinen Bliiten, ist einmalig in Farbe, Gro3e und Form.

Die Jahresblumen sind, wie sie sind. Sie lassen sich nicht nachtriglich verdndern. Der kreati-
ve Akt ist die Gestaltung des Straufles. Sie wissen: kein Strauf3, wenn er lieblos zusammenge-
zwangt wird, ist schon — und seien die Bliiten auch noch so groBartig. Die eigentliche Kunst
ist das Binden oder Stecken.

Haben Sie nicht alle die Erfahrung gemacht, dass Sie auf Jahre, die Sie als schwer erlebt ha-
ben, nach einiger Zeit einen anderen Blick haben konnten und dass dieser Thnen eine neue
Sichtweise ermoglichte? Manchmal braucht man den Abstand, um eine solche Jahresblume
wiirdigen zu konnen, und dann darf sie ihren Platz haben in dem groflen Strauf3 und trégt zu
seiner Schonheit bei.

Ich mochte Thnen von einer Frau erzéhlen, bei der ich miterleben konnte, dass ,,Sich erinnern
heiflt, am Haus seiner Geschichte zu bauen®. Wenn wir uns nicht verloren fithlen wollen,
miissen wir uns ein solches bauen:

Sie war mit ihrem Mann und ihren zwei kleinen Kindern aus Sizilien gekommen. Sie waren
immer arm gewesen, hatten nur einen kleinen Garten mit Olivenbdumen, zwischen denen sie
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Bohnen, Tomaten und Melonen zogen. Sie lebten aus diesem Garten und dem, was sie davon
verkaufen konnten, aber nach drei Missernten waren sie dem Verhungern nah und folgten der
Schwester, die schon ein Jahr friiher mit ihrer Familie nach Deutschland ausgewandert war, in
der Hoffnung, Arbeit zu finden. Bis dahin eine traurige, alltdgliche Geschichte. Eines Tages
fragte mich ein Kollege, ob ich nicht eine Putzfrau gebrauchen konne, sie spriche zwar kein
Deutsch, sei aber sehr umsichtig.

Ich suchte gerade jemanden. 8 Jahre blieb sie bei mir bis zu ihrem Tod, und ich hatte das
Gliick, einer wunderbar einfachen Frau begegnen zu konnen, voll natiirlicher Selbstsicherheit,
Lebensklugheit und Unbestechlichkeit. Sie konnte weder lesen noch schreiben, denn sie hatte
nur zwei Jahre sporadisch in die Schule gehen konnen, weil sie ab ihrem 3. Lebensjahr in der
Familie mithelfen musste. Als sie vier Jahre alt war, brachte ihr die Mutter das Sticken beli,
zundchst kleine Deckchen, die sie auf dem Markt verkauften. Spéter stickte sie Bettwésche fiir
die Aussteuer anderer. Spielen konnte sie kaum. Die ersten Schuhe sollte sie bekommen zu
ihrer Einschulung. Als sie heiratete und nacheinander zwei Kinder bekam, hatte sie nicht nur
diese zu versorgen, sondern auch ihre schwerkranken Eltern. Nach Deutschland ging sie, als
diese starben.

Sie war eine kleine muntere Frau mit dunklen, lebendigen Augen, alles driickte sich in ihnen
aus: sie konnten lachen, funkeln, nachdenklich schauen, sie konnten zornig sein und sanft,
und sie hatte schwarzes Kraushaar, flinke Fiile, zupackende Hénde. Was immer sie zu ma-
chen hatte, sie tat es, als sei es fiir sie eine wunderbare Herausforderung, und nach einigen
Stunden Arbeit schien sie nicht miide und erschopft zu sein, sondern stolz und gliicklich iiber
ihr gelungenes Werk. Bevor sie ging, nahm sie meine Hand und ihre Augen strahlten, wenn
sie mit mir durch die Zimmer ging. Thr ,,bene war nichts, was nach Anerkennung heischte.
Es musste ja gut sein, da sie doch ihr Bestes gegeben hatte. Sie war sicher, dass auch ich zu-
frieden war, und nun konnten wir uns gemeinsam freuen.

Aber ihre Geschichte war auch ein Zusammenprall unterschiedlicher Kulturen mit ihren je-
weiligen WertmaBstiben und Moralvorstellungen, die uns, aber auch alle, die zu uns kom-
men, mit Entfremdung bedrohen. Es ist die traurige Geschichte einer jungen Frau, die voller
Freude und Leidenschaft fiir das Leben ist und doch in Deutschland zugrunde geht. Sie weil3
schlieBlich nicht mehr, wo sie Zuhause ist, weil sie auch in ihrer Heimat als Ausldnderin an-
gesprochen wird.

Ein Treppensturz und eine Krebserkrankung verdndern ihr Leben, brachen aber nicht ihre
Lebenslust. Unermiidlich baute sie am Haus ihrer Geschichte. Sie verwarf keine Erfahrung,
sei sie nun schwer oder begliickend.

Etwas was ich mit ihr lernte war, wie wichtig Erinnerungen sind. Erinnerungen sind nicht
einfach etwas, was das Gehirn abgespeichert hat, sie sind je nachdem, ob wir sie als unan-
nehmbar oder wichtig verbuchen, schon eine Deutung des Erfahrens. Maria konnte zu Anfang
kaum Deutsch, aber ihr intensives Bediirfnis, sich mitzuteilen, fand Mdglichkeiten, mit ihrer
Mimik und Gestik, mit italienischen Wortern, der Modulation ihrer Stimme und schlieflich
immer mehr mit Worten der neuen Sprache, Vignetten ihres Lebens in meine Vorstellung zu
malen. Sie wurde mir immer mehr sichtbar und auch sich selber wurde sie sichtbar. Meistens
war der Hintergrund Leid und Entwertung. Wie eine zuverléssige Stiitze tauchten dann Erin-
nerungen auf, die sich mit der bedriickenden Wirklichkeit durchwoben und sie standhalten
lieBen.

Ich bringe ein Beispiel:
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Der Felsengarten

Als sie ein kleines Mddchen war, vielleicht 4 Jahre alt, mit dunkler Haut und dichtem dunklen
Kraushaar, hatte sie schon im Garten ihrem Vater geholfen mit ihrem 2 Jahre dlteren Bruder.
Spielen kannte sie nicht. Spielzeug hatte sie deshalb nicht besessen, aufler einer von der Mut-
ter selbst gencdhten Puppe.

Die kleine flinke Maria war durchaus schon niitzlich. So konnte sie mit ihren Hinden die auf
Laken herunter geschiittelten Oliven in die Kérbe sammeln. Wenn sie versuchte, es sich einfa-
cher zu machen und beide Hdinde zu einer Schaufel formend gleich mehrere Oliven aufnahm
und in den Korb warf, dabei aber die Bldtter iibersah, fiihlte sie den schmerzhaften Schlag
des geschmeidigen Olivenzweiges auf ihrem Riicken, denn der Vater hatte ein strenges Auge
auf seine kleine Tochter.

Die Sonne brannte heifs auf das zerschlissene Kleidchen, aber das Kind muckste nicht, wenn
der Vater sich in den Schatten eines Baumes setzte und seine Pfeife rauchte, es wusste, dass
seine Zeit und die des Bruders noch nicht gekommen war. Aber es wusste auch, dass sie
kommen wiirde, und das lief3 es die Hitze ertragen, denn ein zarter Sehnsuchtsbogen der Er-
wartung lief3 seiner Kinderseele Fliigel wachsen.

Wenn dann die Kirchenglocke Punkt zwolf ldutete, war das wie Erlosung und das, was kam,
wie ein Fest.

Dann ndmlich stieg der Vater, die kleine Maria an der Hand, den Felsengarten hinauf bis zu
der Stelle, an der Wasser aus dem Boden sprudelte und wo die Kakteen standen. Der Weg
dahin war steinig und voller Disteln und das Kind musste schon genau hinschauen, wenn es
sich seine nackten Fiiffe nicht verletzen wollte. Aber dann setzten sie sich auf einen grofsen
rotlichen Stein nahe der Quelle, der Vater nahm ein grofles Blatt, pfliickte damit 4 Kakteen-
friichte, entfernte mit einem anderen geschickt die Stacheln von den eiformigen, orangefarbe-
nen Gebilde, schnitt dann mit einem Messer die lederartige Haut auf und zog sie zuriick, so
dass das saftige Fruchtfleisch sichtbar wurde. Maria spiirte die herrlich saftige Siiffe schon
ldngst, bevor der Vater ihr die Frucht in die Hand gab, auf ihrer Zunge und ein Schauer des
Entziickens tiberlief sie.

Zuerst legte sich der Vater zwei der Friichte an seine Seite, eine bekam Antonio, die andere
Maria. Dann schopfte der Vater in eine alte Biichse frisches Quellwasser, schwenkte es ein
wenig hin und her und goss es den Kindern und sich iiber die Hdnde. Danach schopfte er ein
zweites Mal, diesmal zum Trinken und stellte es auf den Stein. Auf dem Weg zur Quelle hatte
er 3 Tomaten gepfliickt. Die Kinder schauten anddchtig zu, wie er aus seiner Hosentasche ein
Stiick Brot holte, das die Mutter in ein kleines Tuch gewickelt hatte. Er schnitt es in 3 Teile,
ein grofes, ein mittleres und ein kleines. Bevor das Mahl begann, stand er auf, nahm seinen
Hut vom Kopf, stiitzte sich auf seinen Stock und murmelte ein Gebet. Dann trank er das Was-
ser aus der Blechdose, reichte es Antonio und gab es schliefslich der kleinen Maria.

Auch wenn ihr Durst noch so grofs war, kam sie nicht auf die Idee, friiher um Wasser zu bit-
ten, und riickblickend schien es ihr, als sei ihr Wasser das kostlichste, ihre Kaktusfrucht die
stifseste, ihre Tomate die réteste und das Brot hdtte den schonsten Geruch gehabt.

Wiihrend des Mahles sprachen sie nicht. Jeder war von seinem Genuss ganz umfangen, aber
wenn der Vater sich in den Schatten des grofen Kaktusbaumes legte, spielten die Kinder an
der Quelle und schopften Kraft fiir den Nachmittag in seiner Kiihle.
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Diese Erinnerung kommt ihr, als sie einen Schluck Wasser trinkt, in einer bedriickenden Si-
tuation:

Signora Freddo

Die strenge Stimme der jungen, hochgewachsenen Frau riss sie aus ihren Gedanken. Ein Fro-
steln tiberzog ihre Haut und sie schaute auf den Regen, der gegen die Fenster peitschte.

., Ich habe sie nicht zum Wassertrinken eingestellt! “ sagte die Frau. Ihr Gesicht war starr und
kalt. Maria zuckte zusammen. Das Wasser hatte die Erinnerung auf ihrer Zunge geweckt, eine
ihrer kostbarsten Erinnerungen. Dreifsig Jahre her und doch so warm und frisch, als brauche
sie nur einen halben Schritt zu tun, um in ihrer Kindheitswelt zu stehen. Die Stimme der Frau,
bei der sie putzte, hatte die Tiir zu dieser Welt zugeknallt. ,, Deutschland ist wie kaltes Wasser
ohne Sonne “, dachte sie. Sie warf einen schnellen Blick aufihren 2jihrigen Sohn, der still auf
einem Hocker in der Ecke saf3. Sie hatte ihn mitbringen miissen, weil er krank war und ihr
Mann arbeitete. Als sie mit ihm kam und ,, Entschuldung *“ stammelte, hatte die junge Frau sie
konsterniert angeschaut, hatte mit dem Finger auf das fiebernde Kind gewiesen und hatte
gesagt: ,, Setzen sie ihn in die Straffenbahn und schicken sie ihn nach Hause, und iiberhaupt,
was heifst hier ,, Entschuldung, lernen sie erst mal richtig Deutsch, wenn sie hier arbeiten wol-
len. Entschuldigung heifst das!“

Maria wollte ihr Kind nehmen und gehen, aber die junge Frau packte sie beim Arm und zog
sie herein. Dann schob sie den Hocker in die Kiichenecke, setze den Kleinen unsanft darauf
und sagte streng: ,,So, da bleibst du sitzen bis deine Mutter fertig ist.

Als sie mit ihrem Sohn allein war, strich sie liebevoll iiber die schwarzen, dichten Haare des
Kleinen und ging dann schnell zum Spiilbecken, damit das Kind die Trinen der Wut, die ihr
tiber die glatten Wangen liefen, nicht sehen musste. Ja, sie brauchten das Geld, sie brauchten
jeden Cent und sie musste um jede Stelle froh sein, an der sie arbeiten konnte. Sie war arbei-
ten gewohnt und es gab kaum etwas, was sie ablehnte, aber die Demiitigungen, die sie immer
wieder erfuhr, schmerzten sie wie Pfeffer, den man in eine offene Wunde streut. Am schlimm-
sten war es, wenn sie ihr Kind nicht schiitzen konnte. Sie drehte sich nicht um, weil sie die
erstarrte kleine Gestalt in der Ecke nicht sehen wollte. Rinaldo war wie eine kleine Wildkatze.
Maria war nicht zimperlich. Wenn er es zu doll trieb, klatschte sie ihm eins auf seinen kleinen,
festen Po, ihre dunklen Augen funkelten sich an. Wenn er begriff, dass jetzt Ruhe zu sein hat-
te, lachte sie wieder mit ihm.

Sie versuchte, schnell mit ihrer Arbeit fertig zu werden, nahm den Hocker mit dem Kind mit
von einem Zimmer zum ndchsten und als die Frau sagte, der Kleine habe in der Kiiche zu
bleiben, tat sie, als verstehe sie nicht, und arbeitete weiter.

Sie verdiente 5 Euro weniger als sonst fiir die gleiche Zeit, weil sie ja, wie die Frau sagte,
sich um das Kind habe kiimmern miissen. Sie schluckte, auch wenn sie es gewollt hdtte, sie
hatte keine Worte, um sich zu wehren.

Sie hielt die kleine feste Hand Rinaldos in ihrer. Sie hatte zwei Kinder, was fiir ein Schatz!
Die andere schiittelte den Kopf, als sie Maria ldcheln sah und sagte mit ihrer kalten, abge-
hackten Sprache, wiederum mit erhobenen Zeigefinger: ,, Das kommt mir aber nicht noch mal
vor!* Das ,,Si, si Signora‘ wurde vom Krachen der Tiir, die ins Schloss fiel, abgeschnitten.

Ich lieB mir gern etwas von ihr erzéhlen. Es faszinierte mich, mit welcher Leidenschaft sie
iiber das Schmerzliche, aber auch {iber das Schone sprach, alles baute sie zusammen, nie haf-
tete sie lange an etwas. Im Licht ihrer Aufmerksamkeit fing alles an zu leuchten und als sie
starb, schien mir ihr Lebenshaus bedeutsam. Oft war ich in ihm zu Gast und es ist nun ein
Stiick meiner Erinnerung.
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Viele Menschen haben das Erinnern wenig geiibt. Als Maria noch klein war, sallen die Frauen
abends zusammen auf der Stra3e mit ihrer Arbeit und erzéhlten sich etwas vom Tag.

Eine solche tdgliche Erinnerungsiibung haben wir nicht mehr. Unsere Abende sind iiber das
Fernsehen gefiillt mit noch mehr Informationen, manchmal bis uns die Augen zufallen. Wo ist
der Raum, in dem es Platz gibt flir das am Tag Erfahrene? Wo kann die Wiirdigung des Ta-
gesgeschehens stattfinden, damit wir unsere Dankbarkeit fiir das Empfangene iiben konnen
oder wo wir uns im Erzéhlen das Mitgefiihl der Zuhdrenden als Stiitze holen oder, wenn uns
etwas bedriickt, als Hilfe, wenn wir Erlittenes nicht verstehen konnen?

Reich sind nicht die, die Anerkennung, Bedeutung, Ruhm, Ehre und Besitz haben am Ende
ihres Lebens, sondern die, die all das, was ihnen begegnet ist, wie Bausteine fiir ihr Erinne-
rungshaus genutzt haben, dann kann es, wie bei Christine und Maria, ein grofles und weites
sein, in dem man gern zu Gast ist, denn die Bedeutung unseres Lebens- und Erinnerungshau-
ses geben wir ihm selbst.

Wer bewusst den letzten Stein einbaut mit dem letzten Atemzug, kann leicht gehen, sein Haus
ist vollendet.
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Dr. Monika Renz

Leben lernen — Sterben lernen (PowerPoint-Prisentation)

Loslassen als spiritueller Prozess

Einmal gefasst, lasst das Thema ,,Loslassen® den Menschen nicht mehr los. Immer neu, le-
benslinglich, muss er loslassen. Das Sterben selbst wird zum umfassenden Loslassen, das,
durch Wandlungsprozesse hindurch, in etwas vom Menschen her nicht Beschreibbares miin-
det.

Sterben ist heute kein Tabuthema mehr, obwohl nach wie vor Geheimnis. Sterbeszenen wer-
den verfilmt. Man diskutiert {iber bestmogliche palliative MaBBnahmen, Bestattungsfragen,
iiber die Einschaltung interdisziplindrer Dienste; all dies um eine hohe Lebensqualitét bis zum
Schluss zu ermdglichen. Das ist wichtig, vermag aber nicht, alles Leiden auszuschalten und
Sterben zu einer leichten Sache zu machen. Sterben ist wesentlich ein innerer Prozess. Fiir
viele eine unumgehbare Herausforderung, in der in einem &ufersten Akt menschlicher Reife
Zustinde von Ohnmacht, Angst oder Schmerz einfach Stunde um Stunde auszuhalten sind.
Wo bleibt der Wert solchen Aushaltens? Tabuisiert ist heute nicht mehr das Sterben, sondern
das Leiden. Mit Folgen fiir die Patienten:

,,mir ist die Wiirde gerade genommen *

Vor mir weint eine junge, krebskranke Frau. Eben hatte sie versucht, das Taschentuch zu er-
greifen und fiel hin. Thr Gesicht ist beschmiert und doch kann sie nichts daran dndern. Krank-
heitsbedingt kann sie Bewegungen nicht koordinieren und hat bereits geistig Ausfille erlebt.
Doch diese Frau ,erlebt” sich darin und fallt dadurch auf. Deswegen weint sie und sagt: ,,Ich
bin ein Nichts.“ Und spater: ,,Mich wiirde man jetzt umbringen.*

Wo menschliche Hochstleistungen des Aushaltens in einer Gesellschaft ausgeblendet oder
zum sinnlosen Leiden degradiert werden, wird den Sterbenden etwas von ihrer letzten Wiirde
genommen. Und, was nicht minder verhdngnisvoll ist: Es kann bisweilen gar nicht gestorben
werden, bis letzte Wandlungs- und Reifungsschritte, ja das Hinfinden zu wahrer Wiirde doch
stattgefunden haben. Kénnen wir Menschen darin helfen?

Menschenwiirde hat mit Gott zu tun

Wahre Wiirde kann sich der Mensch nicht selbst zuschreiben. Sie erwéchst nicht aus dem Ich
und dessen Leistungen, sondern ist da, von innen her. Sie wird zur spiirbaren Qualitdt, wo wir
eine solche einem Menschen ,,geben®, selbst dort, wo er — entstellt und pflegebediirftig — pri-
mir Zumutung ist! Menschlicher Wert entstammt einem GroBeren und findet seinen Raum
dort, wo wir fahig sind zur Ehrfurcht gegeniiber dem, was uns iibersteigt. Jeder Mensch
bleibt, so betrachtet, Geheimnis.

,,ich habe IHN erfahren

Damit Debatten iiber Menschenwiirde nicht nur auf politischer Ebene, und damit aus der Posi-
tion des Ichs, abgehandelt werden, braucht es den Blick in menschliche Tiefen des Spitalall-
tags: das gefiihlte Leid und die hier erfahrenen duflersten Antworten. Meine fast tidgliche Be-
obachtung: Genau hier, wo Menschen mit sich an Grenzen kommen, immer mehr loslassen
miissen, und darin dennoch offen bleiben, bricht ein anderes, Gott, ein.

Das Beispiel obiger Frau zeigt dies auf: Aus einer tiefen Erfahrung mit einem Menschen wur-
de eine eigentliche Gotteserfahrung. Eben noch konnte sie nicht verstehen, dass ihre Schwe-
ster ihr trotz der eigenen Unzuldnglichkeiten treu bleibt und sie téglich besucht. Nun ver-
stummt sie und schlieBt die Augen. Nach Minuten des Schweigens sagt sie: ,,Martha, ich
glaube Dir. DU bist der Beweis, dass ich nicht Dreck bin. Und ... ER ... hat mir das gesagt.”
Tiefe Ergriffenheit.
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Loslassen als spiritueller Prozess: Davor — Hindurch — Danach

Die Lebensqualitidt Schwerkranker hat mit Spiritualitdt zu tun. Sterben ist mehr als kdrperli-
ches Verldschen. Der Weg fiihrt iiber Prozesse immer umfassenderen Loslassens in Grenzbe-
reiche, in denen Betroffene anders und anderes wahrnehmen. Statt wie Elisabeth Kiibler-Ross
von 5 Phasen im Sterbeprozess zu sprechen, erkenne ich eher verschiedene Zustinde, auch
Bewusstseinszustinde, die diese Menschen mehrmals durchlaufen. Solange Sterbende oder
Leidende noch hadern, rechnen, erwarten, sind sie voll und ganz im Ich beheimatet. Ich spre-
che dann vom Davor: einem Zustand vor einer inneren Bewusstseinsschwelle. Hier fillt alles
Loslassen schwer! Alles, was ich war, alle Identitdt im Ich, auch der schwierige Kampf um
Einwilligung, gehoren in dieses Davor.

Doch das Davor ist beim genauen Beobachten nicht das Letzte. Irgendwann wird nicht mehr
gerechnet noch erwartet, sondern der Sterbende ist wie in etwas drin. Kampf, Angst, Dunkel
sind iiberhandnehmende Realitit, und der Leidende muss in seinem Loslassen durch einen
inneren Engpass hindurch. Meist durchleben Patienten das Hindurch (durch eine radikale Be-
wusstseinsverdnderung hindurch) korperlich. Ein Schaudern, Frieren, Schwitzen. Doch hier
geschieht auch Wesentliches: alle Ichhaftigkeit wird losgelassen, eine neue Offenheit stellt
sich ein.

Und dann, unerwartet, ist selbst alle Angst durchgestanden. Jetzt ist nur mehr Gegenwart da,
und dies wird duBlerst bekommlich erlebt: ein Sein, ein Friede, eine Freiheit und in allem ein
Angeschlossen an ein Grofleres, an Gott. Dieses Danach ist als Zustand nach einer inneren
Bewusstseinsschwelle zu verstehen, aber noch klar auf dieser Seite des Lebens anzusiedeln.
Was im Tod selbst geschieht, bleibt Geheimnis. Was sich an solch dulerster Grenze ereignet,
lasst sich schwer in Worte fassen. Die meisten Sterbenden sind schweigend, sie strahlen oder
ihr Muskeltonus wird weich. Und die Angehdrigen spiiren die sich verdndernde Atmosphére.
Selten sagen Sterbende entziickt: ,,Sch6666n.*

Lebens- und Sterbequalitiit hat mit Spiritualitdt zu tun

Was sich an solcher Grenze anfiihlt, lernen wir am ehesten von Kranken, die noch nicht ster-
bend sind, aber in groBer Ergriffenheit zu umschreiben versuchen, was ihnen als Erfahrung
mit einem Ganzen, mit Gott zuteil wurde: ,,Ich war auBerhalb der Angst”, formulieren biswei-
len Patienten, nachdem sie zuvor gezittert hatten vor Angst. — ,,Es ist unglaublich: Gott trigt
mich wirklich®, sagte eine Religionslehrerin ergriffen. Sie hat vom gedachten zum erfahrenen
Gott gefunden. — Ein bis anhin in seinem Zynismus Gefangener erzidhlte mir mit Trdnen in
den Augen: ,,Mich hat plotzlich so ein Zustand erfasst. Die Dinge waren nicht mehr vergebens
und mir wurde warm ums Herz.“ — Eine Tetraplegikerin: ,,Freiheit — irgendwann vergisst man
die Zeit, ist ER gekommen.“ — Ob im Leben oder im Sterben: Spirituelle Erfahrungen kann
man nicht machen noch begreifen. Vom Spirituellen kann man sich (nur) ergreifen lassen.

»Sagt man dem Gott?* Dieser Satz stammt von einem Patienten, mit dem ich in meiner thera-
peutischen Begleitung iiber Wochen nie iliber Gott gesprochen hatte. Er war ein begnadeter
Organist, aber an Gott glaube er nicht. Wenn wir zusammen Bach-Werke horten, kam ein
Leuchten in seine Augen. Und seine Schmerzen lieBen nach. Seltsam! Eines Tages wollte er
unbedingt wissen, warum ich an Gott glaube. An ,,was fiir einen Gott?* Meine (kurzgefasste)
Antwort: ,,Ein Gott, der Thnen erlaubt zu sein. Ein Gott von unendlicher Weite — vielleicht so,
wie Sie fiihlen beim Orgelspiel.“ — Er schaut mich an: ,,Sagt man dem Gott?*“ Das war die
Stunde, die seinem Leben eine Wende gab.

Was ist spirituelle Erfahrung?

Im engeren Wort-Sinn als hochgeistige Erfahrung im Zwischen von Mensch und Gott ist Spi-
ritualitdt mehr als religiose Haltung oder Praktik, sondern innere Beriihrung durch ein Numi-
noses. Spiritualitit ist mehr als Bewusstseinserweiterung, ist Offenbarungsgeschehen, Gnade,
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Erfahrung mit Gott. Das Wort ,,spiritualis® stammt aus dem 2. Jahrhundert nach Christus, ist
die lateinische Ubersetzung des griechischen Begriffes ,,pneumatikos* und wurde damals ver-
wendet, um zu umschreiben, was dem Menschen beim Taufgeschehen widerfuhr. Spirituelle
Erfahrungen kann man am ehesten erahnen an dem, was sie bewirken.

Einheits- und Beziehungsaspekt

Jede spirituelle Erfahrung ist personlich, heilig und im letzten unbeschreiblich. Und zugleich
gibt es immer wiederkehrende Aussagen. Das erlebte ich, als ich die etwa 300 Protokolle
meines Projektes ,,Grenzerfahrung Gott“ studierte. Es gibt ebenso Erfahrungen von unendlich
trostender Beziehung, von Wiirdigung und Berufung, wie von All-Einssein und Sein
schlechthin. Das letzte Geheimnis ist zugleich AuBerstes und Innerstes. Es macht frei und
erhebt zur Person, die man ist. Ich spreche von 5 Erfahrungsformen des Einen, Heiligen, Gan-
zen.

Eine Spiritualitdt der Not

Der derzeitige Hunger nach Spiritualitit weist in Richtung Meditation und Alltagsspiritualitit.
Im Spital, inmitten von Leid, kdnnen selbst meditationsgewohnte Menschen oft nicht mehr
meditieren. Und Alltagsspiritualitét funktioniert nicht. Zu unausweichlich sind Diagnose und
Spitalalltag, zu groB3 die Verzweiflung endloser Nichte. Viele Schwerkranke miissen zuerst
ankommen in ihrer Wut auf einen Gott, der solches zuldsst und schweigt. Darin wollen Pati-
enten verstanden werden. Sie brauchen jemanden, der mit aushélt im scheinbar Hoffnungslo-
sen und ohne vorschnelle Antwort doch leise hofft, dass Antworten aus der Tiefe der eigenen
Seele kommen konnen. Manche Patienten brauchen Konfrontation. Andere Hilfe in der Wort-
findung des eigenen Wesentlichen. Letztlich entscheidend ist das eigene, Stunde um Stunde
sich abgerungene Ja. Warum? Es 6ffnet die Tore nach innen. Ein Ja, weder als moralische
Forderung noch einfach Gott ,,zuliebe®, sondern sich selbst zuliebe, loslassend statt sich ver-
krampfend. Auch dies kann weder befohlen noch erklirt, sondern nur erfahren werden. Am
besten ist, es leise fiir sich, heimlich mit diesem schwierigen Ja zu versuchen. Das rate ich den
Patienten.

Und die Angehdrigen?

Angehorige brauchen oft meine Erkldrungen iiber innere GesetzmafBigkeiten des Sterbepro-
zesses, um zu ahnen, was vor sich geht. Immer wieder ermuntere ich sie: ,,Sprechen Sie nicht
iiber Banalitdten. Sagen Sie, dass Sie ihn/ sie lieben, wenn es wahr ist. Sagen Sie, wie es Kin-
dern und Sorgenkindern geht. Weichen Sie nicht aus vor dem Wesentlichen, jetzt geht es um
letztgiiltige Worte, Versohnung, Wiirdigung.*

Reifes Sterben gelingt, wo durch tiefes Loslassen hindurch Wandlung und letzte Reifung hin
zum Wesentlichen seiner selbst geschieht. Das miindet in eine Hochstform menschlicher
Wiirde, in eine im Raum splirbare Atmosphére, in der Gott — das Unbedingte schlechthin —
irgendwie schon da ist.

Literatur:

Monika Renz (2003): Grenzerfahrung Gott. Spirituelle Erfahrungen in Leid uns Sterben. Frei-
burg: Herder spectrum.

Monika Renz (2005): Zeugnisse Sterbender. Todesndhe als Wandlung und letzte Reifung.
Paderborn: Junfermann.
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Buchvorstellung

Monika Renz, 2000. Zeugnisse Sterbender. Todesndhe als Wandlung und letzte Reifung. Pa-
derborn: Junfermann. Uberarbeitete Neuauflage 2005.

Sterben ist mehr als korperliches Ableben. Todesndhe wird auch zum radikalen Loslassen und
zur Erfahrung von spiritueller Offnung. Der Grenzbereich werdenden und sterbenden Lebens
hat seine eigene Wahrnehmung, seine eigenen Angste, Sehnsiichte, seine eigene Musik. Was
Sterbende erleben und auszudriicken versuchen, kommt bisweilen wie verschliisselt bei uns
an. Den Zeugnissen vieler Sterbender folgend, muss es hinter dem Geheimnis des Todes et-
was geben, wovon sie zutiefst angezogen sind und wovor sie sich dulerst fiirchten. Todesnihe
scheint Ubergang und Zentrierung auf das eigene Wesentliche zu sein. Der Tod selbst bleibt
Geheimnis.

Dieses Buch ist ein Ratgeber im Verstehen der Innenwelt von Sterbenden. Es spricht nicht nur
von Wiirde des Menschen, sondern macht dies auch in Beispielen und Atmosphire anschau-
bar. — In der Neuauflage nimmt Monika Renz aus ihrem reichen Fundus an Erfahrungen mit
Sterbenden und deren Familien explizit Stellung zu der Frage der Euthanasie. Die Neuauflage
enthélt tiber die Erstauflage hinaus ferner Ideenkarteien zur Kommunikation in schwierigen
Situationen und zum Umgang mit Sterbenden. Fiir Betreuer ebenso wie flir Angehdrige.
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Martin Mommsen von Geisau
Morgenimpuls

., Von tausend Erfahrungen, die wir machen, bringen wir hochstens eine zur Sprache und
auch diese blof zufdllig und ohne die Sorgfalt, die sie verdiente. Unter all den stummen Er-
fahrungen sind diejenigen verborgen, die unserem Leben unbemerkt seine Form, seine Fdr-
bung und seine Melodie geben. Wenn wir uns dann, als Archdologen der Seele, diesen Schiit-
zen zuwenden, entdecken wir, wie verwirrend sie sind. Der Gegenstand der Betrachtung wei-
gert sich stillzustehen, die Worte gleiten am Erlebten ab, und am Ende stehen lauter Wider-
spriiche auf dem Papier. Lange Zeit habe ich geglaubt, das sei ein Mangel, etwas, das es zu
tiberwinden gelte. Heute denke ich, dass es sich anders verhdlt: dass die Anerkennung der
Verwirrung der Konigsweg zum Verstdndnis dieser vertrauten und doch rdtselhaften Erfah-
rungen ist. “ (Pascal Mercier, Nachtzug nach Lissabon, 3. Aufl. 2006, S. 28)

Mercier ldsst den fiktiven Goldschmied der Worte von Almeida Prado in seinem Krimi wun-
derbare Gedanken und Beobachtungen aussprechen, die gut in unsere Arbeit mit Patienten
iibertragen werden diirfen und rasch Bilder von verwirrenden, aber auch entwirrenden Erfah-
rungen in mir wecken. Von einem mdchte ich Thnen erzédhlen.

,Ich bin schwanger! Wir bekommen ein Kind!*“ Eine elektrisierende Botschaft, die jeden fein-
fiihligen Menschen, der von guten Freunden in ihr Leben einbezogen wird, tief unter die Haut
geht. Der Wunsch, nicht nur Freund, sondern dem Kind auch ein besonderer Lebensbegleiter
durch dick und diinn zu sein, Pate sein zu diirfen, ist eines der wundervollen Geschenke des
Lebens. Mit dem Wachsen des Bauches, der Geburt, dem Wiegen und Halten, dem Beobach-
ten und dankbaren Erkennen tdglich wachsender Fortschritte miindet der Wunsch in die kon-
kreten Planungen der Taufe und deren Vorbereitungen. Eine aufregende Zeit. Die Taufe als
Kristallisationspunkt, als Herzensdiamant, der unsere ganze Hoffnung und Sehnsucht in das
gelingende und von Gott getragene Leben in all seinen Regenbogenfarben funkeln lisst. Die
Einladungen sind geschrieben: Ort und Datum stehen in der Ferne fest.

Jedoch diffuse Bauchschmerzen beim Paten machen drei Monate vor der Taufe einen Arztbe-
such notwendig. Die Diagnose im St. Franziskus-Hospital war auch gleichzeitig aufgrund der
Inoperabilitdt und Nichtheilbarkeit des Pankreaskrebses mit Metastasenbildung in der Leber
und in den Knochen der Beginn einer palliativen Behandlung. Aufgrund seines rapiden
Krankheitsverlaufes mit kurzzeitiger Entlassung in die hdusliche Atmosphére zeichnete sich
die Nichterfiillung seines noch ausstehenden grofiten Wunsches ab: die Patenschaft fiir das
Maidchen seiner Freunde. Die Durchfithrung der Taufe konnte auch aus korperlichen und or-
ganisatorischen Griinden nicht vorverlegt werden. In unseren langen Gesprichen entstand die
Idee, eine Patensegnung durchzufiihren, die auch die befreundete Familie gerne annahm.
Trotz starker Erschopfungszustinde freute sich der Patient auf eine Salbung mit gesegnetem
Ol und deren besonderer Bedeutung des Heilens.

Wihrend der Vorbereitung wuchs der Vorschlag, dass das zweieinhalbjdhrige Kind auch ihn,
den sterbenden Patienten, salben und segnen darf. Und so geschah es: Zunéchst segnete der
Patient das Kind mit dem Ol an Hinden und Stirn und versprach, es als Engel aus dem Him-
mel in seinem Leben immer zu begleiten. Und das Kind segnete ihn auch an den Hianden und
auf der Stirn — ganz wach und bewusst und aufmerksam der tiefen Bedeutung, die diesem
Zeichen von den Erwachsenen beigemessen wurde.

Es gibt immer wieder Momente des Kairos in der Begleitung von Patienten. Wie durch ein
Wunder beriihrte ihn die Salbung durch das kleine Kind zutiefst. Er, der selbst sein Sterben
durchstrukturieren und alles klaren und vorbereiten wollte, wurde durch die Zeichenhaftigkeit
und durch die Liebe zu dem kleinen Kind in die Realitit seines eigenen gefithlsmafigen Ster-
bens hineingefiihrt. Der Weg, den er ihr zum Leben wiinschte, wurde auch sein von dem Kind

42


http://de.wikipedia.org/wiki/Pascal_Mercier
http://de.wikipedia.org/wiki/Nachtzug_nach_Lissabon

geleiteter aus dem Leben. Gliicklich, tief beriihrt, aber auch sehr erschopft, feierten wir bei
Klaviermusik im wunderschonen Garten des Katharinen Hospizes das Ritual der Salbung. Fiir
den Patienten begann der Weg des bewussten Loslassens und er starb vier Tage spéter.

Beten wir gemeinsam ein Lied aus dem katholischen Gotteslob, das uns in den Gesprachen
und in der Feier lange begleitet hat, und spiiren den Segen, der einen jeden von uns durch den
heutigen Tag und durchs Leben begleiten soll:

Alle:

Segne dieses Kind und hilf uns, ihm zu helfen, dass es sehen lernt mit seinen eigenen
Augen

Vorbeter:

das Gesicht seiner Mutter und die Farben der Blumen und den Schnee auf den Bergen
und das Land der Verheiffung.

Alle:

Segne dieses Kind und hilf uns, ihm zu helfen, dass es horen lernt mit seinen eigenen
Ohren

Vorbeter:

auf den Klang seines Namens, auf die Wahrheit der Weisen, auf die Sprache der Liebe
und das Wort der Verheiffung.

Alle:

Segne dieses Kind und hilf uns, ihm zu helfen, dass es greifen lernt mit seinen eigenen
Hdinden

Vorbeter:

nach der Hand seiner Freunde, nach Maschinen und Pldinen, nach dem Brot und den
Trauben und dem Land der Verheifsung.

Alle:

Segne dieses Kind und hilf uns, ihm zu helfen, dass es reden lernt mit seinen eigenen
Lippen

Vorbeter:

von den Freuden und Sorgen, von den Fragen der Menschen, von den Wundern des
Lebens und dem Wort der Verheiffung.

Alle:

Segne dieses Kind und hilf uns, ihm zu helfen, dass es gehen lernt mit seinen eigenen
Fiiflen

Vorbeter:

auf den Strafsen der Erde, auf den miihsamen Treppen, auf den Wegen des Friedens in
das Land der Verheifsung.

Alle:

Segne dieses Kind und hilf uns, ihm zu helfen, dass es lieben lernt mit seinem ganzen
Herzen.

43


http://de.wikipedia.org/wiki/Gotteslob

Christian Fleck

Begleitung von Kindern kranker Erwachsener durch Ehrenamtliche. Eine besondere
Herausforderung

An welche Situation kann man hier denken? Eine Hospizhelferin kommt in eine Familie, um
einen erwachsenen Kranken zu begleiten, und trifft dort auch auf ein oder mehrere Kinder.
Sie moglicherweise mitbetreuen — wenn ja, wie — das kann auf sie zukommen oder auch nicht.
Die Anwesenheit von Kindern stellt eine besondere Thematik fiir die Hospizhelferin dar.

Wenn Erwachsene im Themenbereich ,,Sterben, Tod und Trauer* mit Kindern und Jugendli-
chen umgehen, ist die Unsicherheit von Erwachsenen oft recht groB. Es ist schon genug, wenn
der Erwachsene selbst unsicher ist — irgendwo lebt ja auch sein eigenes Inneres Kind in ihm,
in welchem Zustand es auch immer sein mag.

Zu jung fiir das Thema?

Welchen Sinn hat es, wenn manchmal gesagt wird, das Kind sei zu jung, um zu verstehen,
was Tod bedeutet, zu jung, um sich mit diesem Thema zu beschéiftigen? Einen guten Sinn hat
es ja, sonst wiirde so etwas nicht gesagt werden. Hier geht es um Schutz vor Schmerz, vor der
Realitdt des Todes. Sie wollen das Kind bewahrt sehen vor Trauer, es soll nicht mit etwas
belastet werden, das es ihrer Meinung nach noch gar nicht erfassen kann. — Damit ist noch
nicht gesagt, ob es sich bei dem Kind nun um das ,,Innere Kind” dessen handelt, der das Kind
schiitzen will, oder um das real vor ihm stehende Kind.

Kinder sind sich der Realitdt von Leid, Tod und Trauer bewusster, als Erwachsene oft anneh-
men. Sie gehen in der Regel ganz natiirlich damit um. Sie haben je nach Alter ihre eigenen
Vorstellungen von den Begriffen ,,Leben* und ,,Tod*.

Um Kinder zu verstehen und sie zu unterstiitzen, ithnen helfen zu konnen, ist es fiir Erwachse-
ne hilfreich, sich zuallererst selbst mit diesem Themenkreis auseinanderzusetzen.

Warum? Sie selbst personlich haben IThr eigenes ,,Inneres Kind” immer dabei. Kinder verges-
sen nicht, im schlechtesten Fall sind sie nachtragend, besonders ,Innere Kinder* tragen gern
nach, und zwar die heftigen Dinge der eigenen Lebens- und Lerngeschichte.

Jeder Trauerprozess aktiviert frithere Trauer wieder. Erfahrungen von Krankheit und Verlust
und vielem anderen, Schonem und Schwerem, bilden die Lerngeschichte eines Menschen, so
auch die eigene personliche Geschichte: Menschen mit den Erfahrungen von Krankheit, Leid,
von Sterben, Tod und Trauer. Ich als Erwachsener, der ich heute bin, habe hier bereits meine
Erfahrungen, die prigen mich, bestimmen meine Sicht von mir selbst, meine Sicht der Welt,
meine Sicht von dem, wie Kinder in bestimmten Situationen sinnvoller Weise zu begleiten
und zu unterstiitzen sind. Wenn eine neue Erfahrung hinzukommt, wird diese eingebaut in das
Vorhandene — und zu einem sinnvollen Ganzen verwoben

., Wir erfinden eine Geschichte, die wir fiir unser Leben halten” (F. Diirrenmatt)

Besonders interessant wird es, wenn es sich um Themen der ganz praktischen Lebenspraxis
handelt, die wir als fiir uns wichtig erachten, die weniger wichtigen geraten da durchaus in
den Hintergrund, sie gehen nicht verloren, aber machen sich nicht bemerkbar.

Wer sich hier personlich engagiert, macht sich zugleich auf einen personlichen Lernweg, in
seiner Situation als Erwachsener:

Lernen fiir Erwachsene — es bedeutet hier:
o die Integration der bisherigen Lernerfahrungen in das eigene Leben;

o die Zustimmung zur eigenen Lebens- und Lerngeschichte (,,Das ist meine Lebens- und
Lerngeschichte — und sie ist nicht abgeschlossen, seit gestern Abend ...”);
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o die konkrete Gestaltung von Dingen des praktischen Lebens — z. B. wie gestalte ich
meinen Kontakt zu jemand, den ich begleite — wenn mir das wichtig ist.

All das ist der Hintergrund, wozu in all den Fortbildungsmodellen fiir Hospizhelfer sich Ele-
mente finden, in denen sie sich selbst erfahren und dabei weniger Wissen speichern, als viel-
mehr fir sich und mit sich selbst immer wieder neu ,,lernen”.

., Wo Wissen bewahrt wird, wird Lernen verhindert.” (Heinz J. Kersting, 2004)

Wer Wissen besitzt, braucht nicht zu lernen, er verhindert die Integration von neuem Wissen
in sein personliches Lernen.

Dennoch kann Begegnung mit Kindern in diesen Situationen leichter geschehen, wenn eine
Ahnung davon vorhanden ist, was Tod und Trauer fiir Kinder in den verschiedenen Altersstu-
fen bedeuten kann.

Das stdrkste Erlebnis, die intensivste Erfahrung von Trauer machen wir wahrscheinlich alle
beim Tod eines geliebten Menschen. Aber nicht nur Tod und Krankheit sind Anlass zur Trau-
er — gerade auch bei Kindern gibt es die verschiedensten Situationen, in denen sie trauern —
das Weggehen der Mutter, der Verlust eines geliebten Kuscheltieres, der Abschied vom Kin-
dergarten, von der Schule, von einer gewohnten Umgebung z. B. durch Umzug, der Tod eines
Haustieres ...

Uns Erwachsenen fallt es oft schwer, das Gefiihl der Trauer anzunehmen und bewusst zu er-
leben — und das, obwohl es zu unserem Leben gehort wie auch die Liebe. Kinder gehen mit
Verlusten und Abschieden anders um.

Eines gilt fiir Kinder und Erwachsene gleich: Je friiher gelernt und eingelibt werden kann, mit
den Gefiihlen von Schmerz und Trauer umzugehen, um so eher ist es mdglich, die groflen und
kleinen Abschiede und Verluste im Leben eines Menschen, eines Kindes, zu gestalten und
diese Gefiihle auch ernst zu nehmen.

Wie Kinder Tod und Trauer erleben

Wenn Sie mit trauernden Kindern zu tun haben, kénnen Sie die Meinung mancher horen, dass
Kinder leicht abzulenken sind, schnell vergessen und dass man ihnen die Trauer auch ausre-
den kann. Das ist aber nicht so. Kinder trauern anders als Erwachsene. Sie weinen vor allem
nicht immer dann, wenn es von ihnen ,,erwartet” wird. Das heift: Sie wollen dann traurig sein
diirfen, wann sie es fiir richtig halten.

Kindliche Trauer ist sprunghaft und wird von Erwachsenen nicht immer gesehen oder richtig
verstanden. Gertrud Ennulat verwendet dafiir ein meiner Meinung nach sehr schones Bild:

Die Trauer von Erwachsenen wird oft mit dem Waten durch einen Fluss verglichen, dessen
Ufer nicht zu erkennen ist. Kinder stolpern in Pfiitzen der Trauer hinein und springen wieder
weiter. Liangere Trauerzustinde wiren eine zu grole Bedrohung fiir ihre Person, die sich ja
erst im Aufbau befindet. Das Bild von der Trauerpfiitze, in welche das Kind springt, zeigt die
Dynamik seiner Trauer. Manches Mal ist die Pfiitze grof3 und besonders matschig, dann wie-
der spritzt es nur wenig. Kinder kdnnen in einem Moment furchtbar traurig sein und im néch-
sten wieder ganz frohlich, so als hitte man einen Schalter betitigt.

Kinder wollen immer wieder horen, wie es war, als der Opa verungliickte, das Kaninchen
starb, oder wo das Kuscheltier vergessen und nicht wieder gefunden wurde. Durch diese im-
mer wieder gestellten Fragen machen sie sich auf die Suche nach Antworten, diese Suche ist
zugleich Teil ihrer Trauerverarbeitung. Wichtig ist es dann, den Fragen der Kinder zuzuhéren
und sie geduldig zu beantworten. Die Kinder wollen oft keine neuen Antworten horen, son-
dern sind mit den alten zufrieden.
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Uber die Dauer der Trauer kann man keine allgemein giiltige Antwort geben. So unterschied-
lich die Menschen, die Kinder sind, so unterschiedlich sind auch ihre Trauer und die Dauer
ithrer Trauer. Sie hingen wesentlich ab von der Art des Verlustes — war es ein geliebter
Mensch, der sehr wichtig flir das Kind war, ein Kuscheltier, das verloren wurde, ein Haustier,
das gestorben ist. Die Dauer ist auch abhidngig vom Alter des Kindes und von der Unterstiit-
zung, die es von aulen bekommt.

Wichtig ist es, die Kinder mit ihrer Trauer, den dabei auftretenden Gefiihlen, ernst zu nehmen
und ihnen ihren Trauerweg zuzugestehen, der individuell und einzigartig ist.

Kinder begegnen Tod und Verlusten wesentlich friiher, als Erwachsene oft annehmen. Auch
in anderen Zusammenhéingen: Eine Blume bliiht und verwelkt, ein Baum treibt Knospen, steht
in Bliite, triagt Blétter, Friichte und verliert die Bldtter. Die Folge der Jahreszeiten, Friihjahr,
Sommer, Herbst, Winter. Der Wechsel der Zeiten: Schuljahr, Ferien ... Ein Elternteil verldsst
morgens die Wohnung und geht zur Arbeit — fiir mich selbst ein prigendes Ereignis. Freunde
aus Kindergarten und Schule ziehen weg — wir leben in einer mobilen Gesellschaft. Grof3el-
tern kommen und fahren wieder weg. Am Ende der Ferien sind die neu gefundenen Freunde
nicht mehr so da, erwachsen gewordene Geschwister ziehen aus.

Ein toter Vogel liegt auf der Erde, eine tote Wespe schwimmt in der Regentonne, auf der
Stral3e liegt eine iiberfahrene Katze, ein Igel, ein Hase ... der geliebte Hamster stirbt ...

Alle Begegnungen mit Verlust und Tod sind ein wenig anders, geprigt von der jeweiligen
Kultur und dem religiésen Hintergrund mit seinem individuellen Bild von Tod und Leben,
von der Einstellung der Herkunftsfamilie und der Freunde.

Bei verschiedensten Autoren ist zu lesen, welche Todesvorstellungen Kinder in den unter-
schiedlichsten Altersstufen haben. Ich denke, dass eine exakte Einteilung nur schwer moglich
ist. Trotzdem ist es hilfreich, gerade wenn man trauernde Kinder begleiten will, zu wissen,
was Tod und Leben in den verschiedenen Altersstufen flir Kinder bedeuten kann. Dabei ist es
aber wichtig zu beachten, dass Kinder gleichen Alters nicht immer auf dem gleichen Entwick-
lungsstand sind. Die kindlichen Vorstellungen unterliegen einem fortlaufenden Reifungspro-
zess (vgl. hierzu Fleck-Bohaumilitzky und Specht-Tomann 2000).

Sduglinge von der Geburt bis zum 10. Monat

Bereits das Verlassen des Mutterleibes ist ein erster Verlust, den ein Kind nur mit seinem
Korper spiirt. In der ersten Zeit nach der Geburt entsteht durch das Gefiihl des Umsorgtseins
von der Mutter eine neue Ndhe und Wirme, so kann Urvertrauen wachsen und auch die Be-
reitschaft, die ndchsten Entwicklungsschritte gehen zu wollen.

Es wird angenommen, dass Séuglinge den Tod der Mutter als Abwesenheit wahrnehmen, den
Tod des Vaters, eines Geschwisters oder eines anderen Familienmitgliedes wahrscheinlich
nicht so traumatisch erleben. Sduglinge reagieren deutlich auf Trennung und zeigen Verhal-
ten, das als Trennungsangst interpretiert werden kann: Weinen, Schreien, Unruhe. Sie nehmen
die Verdnderungen und negativen Reize ihrer Umwelt wahr. Sduglinge haben noch kein Ver-
standnis von der Bedeutung der Zeit oder des Todes, aber sie spiiren sehr deutlich die Stim-
mungen, die mit dem Verlust einhergehen. Sie kdénnen ihr Unbehagen durch Anderung in
Schlaf- oder Essgewohnheiten, durch scheinbar grundloses Weinen oder durch Reizbarkeit
zum Ausdruck bringen.

Ein Kind, das in dieser Zeit mit einem Verlust konfrontiert ist, erfahrt ihn vor allem durch die
traurige Stimmung und die Gefiihle seiner Eltern und der Umgebung.

Wichtig ist, dass das Baby eine Bezugsperson hat, die sich um es kiimmert, dass der Tages-
thythmus und die Umgebung zu Hause so stabil wie moglich gehalten werden, dass unge-
wohnte Gerdusche und groe Gruppen von unbekannten Menschen von ihm fern gehalten
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werden. Es ist notwendig, dass sich jemand um das kdrperliche Wohl des Sduglings kiimmert
und ihm Zeit und Geborgenheit schenkt.

Babys zwischen 10 Monaten und 2 Jahren

Kinder dieses Alters sind in der Lage, mit verschiedenen Menschen Kontakt aufzunchmen.
Sie spiiren Gefiihle wie Angst, Zorn, Arger, Eifersucht, Liebe und konnen diese auch schon
dulern.

Sie sind aber noch nicht in der Lage, den Begriff ,,Tod* zu verstehen, reaktivieren aber alte
Trennungserfahrungen und -muster und empfinden den Verlust sehr deutlich. Sie haben grof3e
Angst, verlassen zu werden, sind stark auf Bezugspersonen fixiert, haben aber noch keine
Zeitvorstellung. Auch nur voriibergehende Trennungen kdnnen gro3e Schmerzen hervorrufen.
Bei langer andauernder Trennung kommt nach einer Protestphase eine Zeit der stillen Ver-
zweiflung und Traurigkeit, die schlieBlich in Hoffnungslosigkeit iibergehen kann, wenn das
Kind keine Hoffnung auf Riickkehr der geliebten Person mehr hat.

Wie bei den jiingeren Kindern ist es wichtig, dass die téglichen Rituale, z. B. das Erzdhlen
von Geschichten, Singen, Zirtlichkeit, gemeinsames Spielen, eingehalten werden, um so ein
Stiick Normalitit aufrechtzuerhalten. Zu viele fremde Gesichter, Stimmen und Gerédusche
stellen auch in diesem Alter eine Uberforderung dar. Es kann hilfreich sein, einfache Sitze
wie: ,,Mama ist fort”, ,,Andreas ist nicht mehr da”, immer wieder zu sagen, damit das Kind so
verstehen kann, dass ein Verlust eingetreten ist. Wenn das Kind weiterhin Zuwendung und
Geborgenheit erfihrt, kann es seinen Weg zuriick ins ,,normale” Leben auch wieder gehen.

Vorschulkinder 3 bis 6 Jahre

Das Kind entwickelt eigene Vorstellungen von belebt und unbelebt. Es beobachtet das Ab-
sterben von Pflanzen, das Sterben von Tieren und versucht, diesen Vorgang mit den Erfah-
rungen, die es bisher gemacht hat, zu vereinen — so zum Beispiel Schlaf, Trennung, das Feh-
len von etwas Gewohntem (z. B. dem Schnuller) oder etwas Notwendigem (z. B. der Nah-
rung). Das Interesse an dem Vorgang der Verdnderung von Belebtem zu Unbelebtem ist oft
sehr stark, wandelt sich dann aber oft pldtzlich in Desinteresse, entweder weil das Kind selbst
Angst hat oder weil es Unbehagen in seinem Umfeld spiirte. Beim Kind kann man die Vor-
stellungen iiber den Tod von denen iiber das Leben nicht trennen. In diesem Alter betrachten
Kinder all das als lebendig, was in irgendeiner Form aktiv oder niitzlich ist. Eine Kerze ist
beispielsweise dann lebendig, wenn sie brennt.

Vorschulkinder kennen bereits das Wort ,,tot”, es hat jedoch fiir sie noch keine endgiiltige
Bedeutung. Sie erleben Tod zunéchst als ein Ereignis, das anderen zustdt — dem Nachbarn,
der GroBmutter, dem Hund. Die Vorstellung ist noch sehr unbestimmt und wird mit Schlaf,
Dunkelheit, mit einer Reise oder auch Bewegungslosigkeit verbunden. So regte sich die klei-
ne Jasmin furchtbar auf, als ihre Mutter bei der Aufzédhlung der Geburtstagsgéste ihren ver-
storbenen Freund Lukas nicht erwihnte. Sie erklérte, dass Lukas bis zu ihrem vierten Geburts-
tag doch schon wieder aus dem Himmel zuriick sei, weil das Tot-Sein doch nicht so lange
dauern kann.

In der Vorstellung mancher Kinder kann sich ein Toter nicht mehr bewegen, aber er spiirt
noch etwas. Kinder stellen sich das Tot-Sein wie ein Leben auf Sparflamme vor, wie ein re-
duziertes Leben.

Die Vorstellung von Zeit ist bei Kindern dieses Alters sehr begrenzt. Sie begreifen nicht, dass
der Tod irreversibel ist und kein voriibergehendes Phinomen. Die kleine Sandra sagte mit drei
Jahren kurz nach dem Tod ihres Grofvaters; ,,Ist Opi jetzt tot? Ist er gestorben? Wann kommt
er wieder?” Auch wenn sie die Antwort vielleicht nicht ganz verstanden hatte, erwiderte ihr
Vater: ,,0Opi ist gerade gestorben. Er kommt nicht wieder.” Es ist schwer, dem Kind zu erkla-

47



ren, dass man Tod und Leben nicht auswechseln kann. Das wird zusétzlich blockiert durch
Vorstellungen, in denen das Leben durch ein anderes einfach ausgetauscht wird. Erzdhlt man
einem Kind, dass der Opa jetzt im Himmel bei den Engeln lebt, oder sieht es im Fernsehen
Comic-Figuren, die in tausend Teile zerrissen werden und Sekunden spiter wieder wie vorher
aussehen, wird es thm zusétzlich erschwert, zu verstehen, dass der Tod unwiderruflich ist.
Kinder, die eine enge Bezugsperson verloren haben, haben manchmal bereits klare Vorstel-
lungen vom Tod.

Fiir viele Kinder dieser Alterstufe ist der Tod aber etwas Zufilliges. Menschen sterben dann,
wenn der bdse Rauber kommt oder sie von einem Auto iiberfahren werden. Man kann ewig
leben, wenn man Gliick hat oder ganz besonders vorsichtig ist. Realitdt und Fantasie vermi-
schen sich auch oft, deshalb ist es wichtig, den Kindern genau zu erkldren, woran ein Mensch
gestorben ist und dass das Kind daran nicht schuld ist, auch wenn z. B. im Streit unter Ge-
schwistern ein Todeswunsch geduflert worden war.

Kinder kdnnen wenig mit Umschreibungen anfangen: ,,.Die Oma ist eingeschlafen” kann zu
Angst vor dem Einschlafen fiihren, ,,.Der Opa ist an einem besseren Ort” kann in den Kindern
den Wunsch wecken, auch dorthin zu wollen. Die Kinder nehmen solche Erkldrungen wort-
lich und sie kénnen dann Angste oder Sehnsiichte entwickeln.

Fragen der Kinder gilt es, ehrlich und ihrem Verstindnishorizont entsprechend zu beantwor-
ten, so dass auch spéter nichts zuriick genommen werden muss. Kinder diirfen und sollen die
Gefiihle der Erwachsenen mitbekommen und dabei auch lernen, dass Weinen und tiefe Trau-
rigkeit etwas Normales sind, etwas, das zum Leben gehort. Wichtig ist es auch, die Kinder im
Zusammenhang mit dem Todesfall nicht fortzuschicken, sie fiihlen sich sonst verlassen und
verwirrt, weil man sie ausgeschlossen hat. Sie sollen an moglichst vielen Vorgéngen rund um
die Beerdigung in der Familie teilnehmen kdnnen und vielleicht auch die Mdéglichkeit haben,
ein kleines Andenken an den oder die Verstorbene auszuwéhlen.

Grundschulkinder 6 bis 9 Jahre

Kinder dieses Alters haben unterschiedliche Wahrnehmungen von Tod, trotzdem sind sie in
der Lage, den Tod als Tatsache zu erfassen. Sie kdnnen unterscheiden zwischen Realitit und
Fantasie. In ithrem Weltbild unterscheiden sie zwischen belebt und unbelebt.

Ein Teil der Kinder dieses Alters personifiziert den Tod. Es handelt sich ihrer Vorstellung
nach um eine eigene, separate Person oder der Tote selbst ist der Tod. Oft wird er als Engel in
menschendhnlicher Gestalt, der im Himmel lebt, oder als Skelett, das ein Komplize des Teu-
fels ist, gesehen. Dieses Wesen kann sich unsichtbar machen, ist ganz leise, tanzt mit den Gei-
stern, hinterldsst FuBspuren, schickt Vorboten und agiert meist in der Dunkelheit. Der Tod
holt die Bosen und Ungehorsamen. Man kann ihm also entrinnen, wenn man brav, schnell und
geschickt ist.

Die Kinder beginnen, die Bedeutung des Todes zu verstehen, und haben ein sachlich niichter-
nes Interesse an den AuBerlichkeiten des Todes. Sie interessieren sich auch dafiir, was aus den
Toten wird und haben zum Teil sehr konkrete Vorstellungen, die aber kaum mit Emotionen
verbunden sind — die Toten liegen im Sarg unter der Erde, sie konnen nicht mehr atmen, ha-
ben die Augen zu. Die Kinder wissen auch, dass es neben dem Alter noch andere Todesursa-
chen gibt, wie zum Beispiel Krankheit und Unfall. In dieser Altersgruppe fangen Kinder an,
aus Wut Todeswiinsche gegen Mutter, Vater oder Geschwister zu duern.

Die Kinder realisieren langsam, dass auch sie sterben konnen, dass der Tod alle Menschen
treffen kann, auch die, die ihnen nahe stehen. Die Angst vor dem eigenen Tod zeigt sich in
Angsten vor Gewalteinwirkungen, zum Beispiel in der Angst, erschossen zu werden. Cow-
boyspiele sind sehr beliebt und eine Mdglichkeit, mit diesen Angsten umzugehen.
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Fiir ein Kind dieses Alters ist es wichtig, dass es die Wahrheit erfahrt, warum ein Mensch
gestorben ist. Dabei ist genau darauf zu achten, wie das Kind reagiert, welche Gefiihle es
zeigt. Eltern sollten sich Zeit nehmen, um iiber Angste und Sorgen zu sprechen, und dem
Kind zuhoren und so gut, wie es nur mdglich ist, ihm das Gefiihl von dauerhafter, verléssli-
cher Sicherheit vermitteln. Fiir die Kinder ist es auch hilfreich, in die Planung und Durchfiih-
rung der Trauerfeier mit einbezogen zu werden, vielleicht auch einen eigenen kleinen Beitrag
zu leisten, wenn sie es mochten.

Schulkinder 9 bis 12 Jahre

Nach dem neunten Lebensjahr akzeptieren Kinder in der Regel den Tod als ein Naturphéno-
men. Sie erkennen, dass der Tod alle Lebewesen betrifft und unausweichlich ist. Auch sie
miissen eines Tages sterben. Diese realistischen Vorstellungen beruhen auf Erfahrungen und
Beobachtungen biologischer und physiologischer Vorgéinge. Sie wissen, dass der Tod eintritt,
wenn die Organe versagen, der Puls nicht mehr spiirbar ist, der Mensch keine Temperatur
mehr hat und nicht mehr atmet. Sie mdochten genau wissen, wie sich der Korper eines Ster-
benden oder eines Toten verdndert, wie sich der Kdrper eines Toten anfiihlt. Sie haben keine
Scheu, einen Verstorbenen zu beriihren, zu streicheln — sofern es ihnen die Erwachsenen ge-
statten. Den Erwachsenen fillt es oft nicht leicht, die Fragen zu beantworten, da es Themen
sind, iiber die man ja eigentlich nicht spricht. Fiir die Kinder ist es absolut notwendig, dass sie
diese Fragen stellen diirfen und auch Antworten darauf bekommen.

Die Erkenntnis, dass Tod und Leben etwas vollig Unterschiedliches sind, fithrt zu unheimli-
chen Vorstellungen und manchmal zu einer Vorliebe fiir Gruselgeschichten.

Was fiir Kinder hilfreich ist, ist Zuwendung, auch korperliche. Das Kind braucht Ermutigung
zum Weinen, auch Ermutigung, iiber den verstorbenen Menschen, den erlittenen Verlust zu
sprechen.

Jugendliche

Die Vorstellung vom Tod entspricht bei Jugendlichen verstandesmaBig der der Erwachsenen.
Sie fiirchten vor allem die Belastungen der Schmerzen, des Sterbens und die Frage, was nach
dem Tod mit ihnen geschieht. Auch Gefiihle von Angst, Unsicherheit und die Schwierigkeit,
iiber ihre Gefiihle zu reden, belasten sie.

Sie sind auf der Suche nach ihrer eigenen Identitdt, die mit der Frage nach dem Sinn des Le-
bens verkniipft ist, bei der auch immer Endlichkeit und Tod des Menschen eine Rolle spielen.

Der Siiddeutsche Rundfunk veranstaltete vor einigen Jahren einen Wettbewerb, in dem er
Jugendliche unter dem Motto ,,Schreib ein Stiick” zum Mitmachen aufforderte. Ein Drittel der
TeilnehmerInnen zwischen 14 und 18 Jahren behandelte in irgendeiner Form das Thema ,,Su-
izid®.

Jugendliche befinden sich in einer Ubergangsphase vom Kind zum Erwachsenen. Die Suche
nach ihrer Identitiit ist oft mit Angst und Unsicherheit verbunden, die durch die Uberwilti-
gung von korperlichem Wachstum und dem Erlangen der Sexualitit noch verstirkt wird. Da-
durch konnen Suizidfantasien entstehen, die den Qualen dieser kummervollen Zeit ein Ende
setzen sollen.

Die Hoffnungslosigkeit der Heranwachsenden ist flir Eltern, LehrerInnen und ErzieherInnen
oft nicht zu erkennen, da sie meist hinter einer arroganten, gelangweilten oder aufmiipfigen
Maske versteckt ist. Auf diese Art entfremden sich Jugendliche und Erwachsene immer mehr
voneinander, sodass oft kaum ein Spielraum bleibt fiir Gespriche iiber Angste, Sorgen und
den Sinn des Lebens. Sie tiberspielen ihre Verletzlichkeit, indem sie besonders cool wirken
wollen und es so den Erwachsenen nicht gerade leicht machen, mit ihnen in Kontakt zu kom-
men.
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Wichtig ist es fiir Jugendliche, dass sie die Moglichkeit bekommen, an allen Treffen, Ritualen
und Feierlichkeiten, die mit dem Todesfall zusammenhéingen, teilzunehmen. Die Aggressio-
nen, die unter Umstdnden auftreten konnen, sollen zugelassen werden und vielleicht auch de-
ren Ursachen ergriindet werden. Die Jugendlichen brauchen Unerstiitzung, um so bald wie
moglich wieder in ihren Alltag zuriickzukehren und den Kontakt mit Freunden und Freundin-
nen wieder aufnehmen zu konnen.

Wichtig ist fiir alle Altersstufen, die Gefiihle ernst zu nehmen, Fragen zu beantworten, fiir die
Kinder da zu sein.

In meiner Arbeit mit trauernden Geschwistern kann und konnte ich immer wieder beobachten,
wie offen, frei und unbefangen Kinder mit der Tatsache des Todes umgehen konnen, wie wir
von ihnen lernen kdnnten, wie wichtig es ist, dass sie in ihrer Trauer ernst genommen werden
und nicht immer wieder den Satz héren miissen ,,Dafiir bist du noch zu klein!”

Ein flinfjahriges Médchen erzihlte mir einmal: ,,Dass ich meinen leukédmiekranken Bruder im
Krankenhaus téglich besuchen konnte — dafiir war ich nicht zu klein. Ich konnte sehen, wie er
jeden Tag schwicher wurde, wie es ihm immer schlechter ging. Als er dann gestorben war,
durfte ich ihn nicht mehr sehen, weil ich angeblich zu klein dafiir sei. Das kann ich einfach
nicht verstehen. Ich hétte ihn so gerne noch einmal gesehen, ihn gestreichelt, gekiisst, mich
von ihm verabschiedet. Aber ich durfte nicht.”

Dieses Beispiel macht deutlich, wie unterschiedlich der Entwicklungsstand der Kinder sein
kann — nicht jedes fiinfjahrige wird gleich reagieren, Gleiches verstehen oder brauchen.

Ein Blick in die konkrete Situation Ehrenamtlicher

Was kann man sich hier vorstellen? Noch einmal: Ehrenamtliche kommen zu kranken Er-
wachsenen, um sie zu besuchen, sie zu begleiten, und treffen dabei in der Familiensituation
auch Kinder an.

Was sind Ehrenamtliche? — In der neueren Geschichte der Sozialarbeit treten sie auf als
Friendly visitors, die Familien besuchen, mit Geld und guten Worten zu helfen versuchen.
Seither ist ein weiter Weg beschritten worden.

Ein Ehrenamt — wie kennen wir es? Klassische und neue Modelle

Es tritt uns fast klassisch gegeniiber im Vereinswesen, hier engagieren sich Menschen in den
verschiedenen Mitarbeits- und Leitungsrollen, die entstanden sind, um einen Verein, seine
Ziele und Aufgaben zu erhalten und voranzubringen; ebenso kann man hier an den Bereich
der Politik denken, besonders der Kommunalpolitik; das Bild eines ehrenamtlichen Biirger-
meisters einer kleineren Gemeinde mit seinen Gemeinderéten soll uns hier als Beispiel die-
nen.

Neben diesen klassischen Modellen von Ehrenamt, das in der Regel auf lange Dauer, immer
wieder verldngert, tibernommen wird, entwickelt sich ein weiterer Typ, allgemein als neues
Ehrenamt bezeichnet. Er begegnet einem z. B. in Altenheimen und besonders im Bereich der
Hospizarbeit, der Hospizhelferinnen und Hospizhelfer.

Ehrenamtliche sind Laien — also erklartermalien ,,Nicht-Profis” — oder doch ,,Profis“? Das ist
schwierig zu benennen und abzugrenzen. Ehrenamtliche MitarbeiterInnen in der Klinkseel-
sorge oder der Telefonseelsorge haben teilweise eine professionelle Ausbildung fiir diese Ar-
beit, die sich auf dem Gebiet der tatsdchlichen Tatigkeit, dem ,,Gespriche fiihren”, mit denen
vieler Hauptamtlicher vergleichen ldsst oder sogar in gleichen Ausbildungsstrukturen stattfin-
det.

Ehrenamtliches Engagement ist also hier gemeint im Sinne von ,,ohne bezahlte Anstellung
tatig®, nicht so sehr in unserem Sinn von ,,dilettantisch, auch wenn z. B. im 18. Jahrhundert
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in der Musik Fiirsten, die hobbyméBig auch als Komponisten tétig waren, Dilettanten genannt
wurden, aber durchaus beachtliche Werke gestalteten. Das Wort ,,Dilettant®, also wortlich
,Jemand, der sich an etwas erfreut”, wurde damals nicht abschétzig gebraucht.

Fiir diese ohne bezahlte Anstellung Tétigen sind auch ,,Freiwillige* oder ,,Volunteers* eben-
falls géingige Begriffe.

In den letzten Jahrzehnten waren hier einige Verdnderungen zu beobachten, besonders die
Tendenz zu mehr Professionalisierung, z. B. in den USA, wo viele Ehrenamtliche in den
Wahlkamptkampagnen tétig waren. Nun erledigen bei Fachlichkeitsbedarf die fachliche Ar-
beit hauptamtliche Profis — die Ehrenamtlichen treiben das Geld dafiir auf durch Fundraising
o. 4. Diese Arbeitsteilung bzw. die Entwicklung dazu ist stellenweise auch zu sehen bei gro-
Ben Rettungsdiensten und Verbanden.

Was ist die Rolle der ehrenamtlichen Helfer in der Hospiz-Begleitung?

Verschiedene Formen des Ehrenamts haben sich entwickelt. Wo haben sie Sinn? Z. B. bei
kranken Erwachsenen mit Kindern, um die man sich kiimmern muss, bei chronisch Kranken,
psychisch Kranken? Die Eltern haben Anspruch auf Assistenz, auch im Interesse des Kindes-
wohls, entsprechend den gesetzlichen Regelungen. Hier sind also hauptamtliche, berufliche
Helfer gefragt.

Z. B. Betreuer: Eine Kollegin, deren Mutter sehr alt, dement und krank war, erhielt von Amts
wegen einen Betreuer, auch zur realen Entlastung der Tochter — sie wire in Konflikten mit
den Briidern um das Geld iiberfordert gewesen.

Also: Ein Kind eines kranken Elternteils, das durch Ehrenamtliche unterstiitzt wird. Hier soll
es um den speziellen Fall einer Hospizbetreuung gehen, ein Musterbeispiel des neuen Ehren-
amts.

Was Ehrenamtliche brauchen

Auch Ehrenamtliche miissen bezahlt werden — das mag tiberraschend klingen — nicht mit
Geld, aber mit anderer Wahrung. Die Wéhrung dieses Lohns macht es deutlich: im klassi-
schen Ehrenamt war es moglich, sich selbst zu entlohnen durch Wichtigkeit in der Offentlich-
keit.

Anerkennung, Einbindung in eine Institution, Aus- u. Fortbildung, klare Strukturen, Informa-
tionen und Spielregeln, anspruchsvolle Aufgaben, auch Benennung des Anspruchs, Gelegen-
heit zur Reflexion, zur Selbstreflexion und — wir haben es bereits angesprochen — Gelegenheit
eines personlichen Lernens im Kontakt mit Menschen, Erfahrung von Sinn.

Diese Entlohnungsmdoglichkeiten vermitteln ihnen nun die sie einsetzenden Institutionen. Hier
ist mehr Transparenz entstanden, ebenso ist es ein Zeichen von Professionalitéit, dass eine
Aufgabe fiir eine bestimmte Zeit, z. B. fiir die Dauer des restlichen Lebens des Altenheimbe-
wohners, des Schwerkranken, der Sterbenden, iibernommen wird, und dann womdglich eine
Pause oder auch ein Wechsel des Einsatzfeldes, der Institution, stattfindet. Das ist kein Ver-
lust von Verldsslichkeit, sofern es transparent geschieht.

Was Ehrenamtliche tun kénnen?

Die Kinder kranker Eltern, die Unterstiitzung brauchen, sind durchaus anzutreffen in der nor-
malen Betreuung durch Hospizhelferlnnen: Die HospizhelferInnen besuchen in bestimmten
Abstdnden die Kranken, die sie begleiten, sie fithren Gesprache. Nun kommen Kinder hinzu
oder sind schon da in der Familie.

Was ist die Rolle der HospizhelferInnen? Sie werden mit den Kindern auch Kontakt aufneh-
men, Kontakt haben, vielleicht ergibt sich das eine oder andere Gespriach oder sogar eine ei-
gene Begleitung. Nun wird es spannend: Die HospizhelferInnen sind keine Ersatzeltern und
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wollen es auch nicht sein, erst recht keine Konkurrenten zu den Kindern in der Beziehung zu
den Kranken. Die HospizhelferInnen sind nicht Familienmitglied und doch sehr nahe, ver-
trauenswiirdig und présent. Fiir die ,,Profis” (Medizin/ Pflege/ Seelsorge) gilt das genauso:
keine Angehdrigen und doch sehr nahe.

Heinrich Pera hat einmal so formuliert: ,,Pflegende sind Angehdrige auf Zeit” — und das gilt
auch fiir alle anderen beruflichen und ehrenamtlichen HelferInnen. In dieser Zwischenstellung
sich zurechtfinden, seinen Platz finden und einnehmen — das macht einen Teil ihrer Professio-
nalitét aus und ist ebenso eine Voraussetzung fiir ein gutes Dasein-Konnen in der Situation.
Hier ldsst sich erkennen, ob und in welcher Weise eine Begleitung des bzw. der Kinder in der
Familie durch dieseN oder eineN andereN EhrenamtlicheN nétig, mdglich und sinnvoll ist,
auch wie diese Begleitung aussieht.

Kranker| |Partner

Haus-
arzt
/arztin
Kind
Pilr?;n Ehren- Der richtige Platz — wo?
£ amtli-
cheR

Jeder hat in diesem System seine Rolle. Wenn jemand nicht da ist, kann es sein, dass jemand
anderer die Rolle vertritt — wenn der dann spéter hinzukommt und seine Rolle einnehmen
will, kann es zu unterschwelligen Gefiihlen von Konkurrenz kommen — ohne dass die Betei-
ligten das beabsichtigen, und doch stort dieses Gefiihl das Klima.

Nicht nur ein Sich-Engagieren ist ndtig, ebenso gleichzeitig ,,im Hinterkopf den Film der
Selbstreflexion mitlaufen zu lassen. Ein Bild, diese Reflexion darzustellen, erldutern uns die
berithmten K6lner Charakterfiguren Tiinnes und Schél (zit. n. Kersting, 2002, 18)

Sagt der Tiinnes zum Schdl: ,,Schdl, ich wiinschte, ich wire ein Vogel.”

Der Schdl darauf zum Tiinnes: ,, Warum denn das?”

Der Tiinnes: ,,Dann kénnt ich fliegen und von oben beobachten, was wir hier unten
tun.”

Der Schdl darauf zum Tiinnes: ,, Dann wiinschte ich mir, ich wdre zwei Végel.”

Der Tiinnes: ,, Warum zwei Vogel?”

Der Schdl zum Tiinnes. ,, Dann kénnte ich mich beobachten, wie ich fliege.’
Der Tiinnes daraufhin wieder zum Schdl: ,, Dann wiinschte ich mir, ich wdre drei Vo-
gel.”

Der Schdl zum Tiinnes. ,, Warum drei Végel?”

Der Tiinnes antwortet dem Schdl: ,, Dann konnte ich hinter mir herfliegen und mich
beobachten, wie ich fliege.”

Daraufhin der Schdl: ,, Dann wiinschte ich mir, ich wdre vier Vogel.”

., Warum denn vier Vogel, du Doof?” fragt der Tiinnes.

Der Schdl antwortet: ,, Dann konnte ich mir entgegenfliegen und heimlich beobachten,
wie ich hinter mir herfliege und beobachte, wie ich fliege.”

’
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Was ist die Rolle der Hospizhelferlnnen?

Sie ist nicht vorgegeben — sie muss immer wieder neu, in jeder einzelnen Begleitung, gefun-
den werden.

Was braucht ein Kind, ein Kranker, eine Familie von mir? Was kann ich geben? Was passt?
Was macht Sinn? Ruth C. Cohn fasste es in den Satz: ,,Zu wenig geben wire Diebstahl, zu
viel wire Mord.*

Kinder brauchen Normalitdt — und was heif3t das fiir diese Familie?
,Das Ungliick allein ist noch nicht das ganze Ungliick” (A. Lindgren)

Wie es bewiltigt wird, das spielt eine Rolle. Die Struktur, das, was an Normalitét da ist, trotz
Krankheit da ist, stiitzt. Ein wertvoller Schatz in der Familie ist die Zeit fiireinander — hier
kann einE HospizhelferIn entlasten, die Zeit fiir die Familie zu schaffen.

Wenn der Eindruck entsteht, es konnte sinnvoll sein, weitere Ressourcen zu nutzen, ist es
wichtig, das anzusprechen — zu besprechen mit den Betroffenen, mit den ,,Profis” von Medi-
zin und Pflege. EinE EhrenamtlicheR ist kein Einzelkdmpfer mehr, es gibt auch Familienpfle-
ge, Soziale Beratung etc., diese Dienste muss der/die Ehrenamtliche nicht ersetzen.

Fiir Kinder kann es wichtig sein, Géste zu haben, vielleicht Freunde, Spielkameraden, Ge-
sprachspartner, Ideengeber, die kdnnen da sein, das kann auch der/die Hospizhelferln sein.
Wichtig ist zu wissen: ,,Wer ist in diesem Moment mein Gesprichspartner, fiir den ich da
bin?”

In jedem Fall hilft es, wenn jemand da ist, der sie ernst nimmt, der sie wahrnimmt, wenn sie
aus dem Blickfeld geraten sollten. Das kann quantitativ wenig sein. Und es ist ndtig, sich da-
bei auf gleicher Augenhdhe zu begegnen. Die ehrenamtlichen HospizhelferInnen sind inso-
fern unersetzbar, als sie eine Art Libero-Status haben, selbstindig sind und doch im Team
arbeiten konnen. Das klingt professionell und ist es auch.

Wenn die Fragen kommen

Kinder konnen Fragen stellen, wenn Vertrauen entstanden ist. Hier kdnnen selbstverstindlich
klingende kleine Tugenden eine groBe Wirkung zeigen:

o sich auf das Kind einstimmen, Zeit haben, sich und dem anderen Zeit nehmen, Zeit
geben

o sich fragen: Was will das Kind wirklich wissen? Heraushoren?
o auf die Vorstellungswelt des Kindes eingehen — sich anpassen
o keine ausfiihrlichen langen Erkldrungen — einfache Antworten
o nicht ausweichen, sondern da sein, da bleiben
o eigene Unsicherheiten zugeben, nicht allwissend sein
o Schweigen aushalten, zuhoren, Néhe zulassen
o aufmerksamer Gespriachspartner sein, Offenheit zeigen
o nichts verschweigen, nicht liigen — Klarheit und Ehrlichkeit als Richtschnur
o das Aushalten immer wiederkehrender Fragen fordert Geduld
(vgl. Specht-Tomann 2000, 133)
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In der akuten Situation, wenn hier der Uberblick verloren gehen sollte, empfiehlt Specht-
Tomann das Modell des Wiener Psychiaters Gernot Sonneck, das er BELLA nennt:

o Beziehung aufbauen
o Erfassen der Situation
o Linderung des Schweren
o Leute, die da sind
o Ansatz einer Losung wahrnehmen und starken
(zit. n. Specht-Tomann, 2000, 127)
Die Hilfe — Wo ist sie notig?

In der Situation ist es wichtig wahrzunehmen, wer mein Gegeniiber in der Begleitung ist, wer
was braucht, wie es passt in dieser Situation. Als BegleiterIn bin ich nicht das ,,Wundertier”
das hier und dort begleitet, oft ist eine Person genug. Und jemand, der einen Kranken beglei-
tet, kann u. U. nicht gut auch noch unter dem Anspruch von Gleichwertigkeit und Gleichzei-
tigkeit ein Kind mitbetreuen. Wenn eine Hilfe fiir das Kind nétig ist, kann das dann eine wei-
tere Person libernehmen.

Und es muss passen: Die Frage ,,Wo ist hier mein Platz als ehrenamtlicheR HelferIn? — inner-
halb dieser Familie, in die ich hineingehe, im Kontext der anderen beruflichen HelferInnen,
die schon da sind, und ist da noch jemand nétig?” wird sich jemand, der sensibel ist, unwill-
kiirlich stellen, und sie macht auch einen wichtigen Teil der Professionalitit eines Helfers,
einer Helferin aus, neben der Sensibilitdt im Gesprich oder der Selbstreflexivitit. Es muss
,»stimmen”, damit begleitet werden kann. Die richtigen Schritte hier zu tun, das ist der Weg.

Zur Kldrung hilft eine alte Lehrgeschichte, aufgeschrieben von Lukas in seinem Evangelium.
Sie werden sie alle kennen (Lk 17,11-19): ,,Ein Mann ging von Jerusalem nach Jericho und
fiel unter die Réuber ...”

Im Anschluss an die Geschichte, wenn man genau liest, wird durch Jesus geklért: Es geht
nicht um die Frage: ,,Wer ist mein Néichster?” sondern um die Frage: ,,Wer war dem, der unter
die Réuber gefallen war, der Nichste?” Fiir mich darf das heilen: Wem bin ich der Nachste?
Wer braucht mich jetzt am notigsten? Der Kranke? Das Kind? Die Schwester? Ich selber?

Was brauchen Ehrenamtliche, wenn sie fiir Kinder da sein wollen?
o die Wahrnehmung ihres eigenen Inneren Kindes in ihnen;

o ein wenig Kenntnis iiber die Entwicklung von Kindern — und wie Tod und Trauer in
dieser Entwicklung ihren Platz einnehmen;

o ihre Rollenklarheit und -sicherheit in ithrem ehrenamtlichen Status;
o Anerkennung ihrer Arbeit;
o ein gutes Stiick Selbstreflexivitit;

o eine ,,professionelle” Ausbildung, also eine mit fachlich fundiertem Hintergrund, und
eine ebensolche fachliche Begleitung;

o klare Auftrage durch verschiedene Auftraggeber: sich selbst; durch die Institution, die
sie entsendet; durch ihre jeweiligen Gespriachspartner, also durch den Kranken bzw.
durch das Kind; und — im Familienkontext besonders zu beachten — durch die Familie
des Kindes. Wird auch nur unausgesprochen von einer der beteiligten Seiten der Auf-
trag nicht gegeben oder verweigert, kann eine Begleitung nicht wahrgenommen wer-
den. Hilfe ohne Auftrag ist moglicherweise alles andere als Hilfe.
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Susanne Hovelmann
Trauernde Kinder begleiten

Um in das Thema ,,Trauernde Kinder begleiten” einzusteigen, muss man sich zunéchst mit
den 5 Zeiten der Trauer (nach Gertraud Finger) — entstanden in Anlehnung an die Sterbepha-
sen nach Elisabeth Kiibler-Ross — beschiftigen, da sowohl Kinder als auch Erwachsene in
ihrer Trauer diese Zeiten durchleben.

Hierbei ist zu beachten, dass die Symptome, die ich im Folgenden den 5 Zeiten zuordne,
meist nicht nacheinander, sondern auch alle an einem Tag erlebt werden kdnnen, und das im-
mer und immer wieder.

Zunichst ist
o die Zeit des Leugnens

zu nennen, in der Trauernde einen Gefiihlsschock erleiden und den Tod meist nicht wahrha-
ben wollen.

o Die Zeit der Gefiihlsausbriiche

beinhaltet Symptome wie starke Stimmungsschwankungen zwischen Hohen und Tiefen.
Trauernde Menschen empfinden ihre Gefiihlswelt nun wie ein Chaos.

In der
o Zeit des Abschiednehmens
wird das gemeinsame Leben noch einmal nachvollzogen.
Dieser Phase folgt die
o Zeit der Erschopfung,
in der es zu depressiven Verstimmungen kommen kann.

Auch Erschopfung, Hilflosigkeit und Hoffnungslosigkeit sind typische Symptome in der Zeit
der Erschopfung. Sie ist auBerdem geprédgt von dem Gefiihl der inneren Leere und Appetitlo-
sigkeit. In dieser Zeit kommt es hdufig zu korperlichen Erkrankungen.

Kinder kdnnen wihrend der Zeit der Erschopfung oft einen Riickfall in frithere Entwicklungs-
stufen erleben.

In der
o Zeit des Neubeginns

nehmen trauernde Menschen den Tod als Realitdt an und machen die Erfahrung, dass ein Ver-
storbener im Herzen weiterleben kann.

AnschlieBend an diese kurze Einfiihrung mdchte ich nun speziell auf die Entwicklung von
Todesvorstellungen bei Kindern eingehen, die bei der Trauerbegleitung von Kindern auf je-
den Fall beachtet werden muss.

,,Kinder sind in unserer Gesellschaft die {ibersechenen Trauernden® so driickte es einmal die
Kollegin Christel Gattinger-Kurth aus Bergisch Gladbach passenderweise aus.

Sie werden in ihrer Trauer oft alleine gelassen. Auch aus der Erfahrung in der Gruppe fiir
trauernde Kinder in Dortmund ist zu sagen, dass Kinder schnell dazu neigen, ihre Trauerge-
fithle runterzuschlucken.

Kinder bekommen die Trauer der Erwachsenen sehr genau mit und fiihlen sich diesbeziiglich
hilflos. Sie wollen die Erwachsenen schiitzen.
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Wissenschaftler fragen sich, ob und ab welchem Alter Kinder trauern konnen. Meiner Mei-
nung nach konnen schon Sduglinge in gewisser Weise trauern.

Ich unterschreibe hier die Theorie von William C. Kroen, da seine Behauptungen auch der
Erfahrung in meiner Gruppe entsprechen.

Diese Theorie mdchte ich im Folgenden mit meinen Erfahrungen aus der ,,Gruppe fiir trau-
ernde Kinder Dortmund“ und entwicklungspsychologischen Hintergriinden untermauern.

Da ist erst einmal die Altersstufe
0-10 Monate

In den ersten 10 Lebensmonaten wird der Tod der Mutter als Abwesenheit bemerkt, da sich
z.B. Tagesabldufe dndern.

Da andere Familienmitglieder in dieser Zeit noch nicht so stark wahrgenommen werden, wird
auch ihr Tod noch nicht so intensiv erlebt.

In der Zeit vom
10. Lebensmonat bis zum 2. Lebensjahr
entwickelt sich die Sprache und das Gedéchtnis am meisten fort.

Fiir uns Begleiter trauernder Kinder ist diese Erkenntnis sehr wichtig, denn sie fordert uns
auch in spéteren Altersstufen auf, sprachlich immer wieder zu wiederholen, das ein dem Kind
liebgewordener Mensch tot ist und nicht wiederkommt. Dies dient den Kindern dazu, den Tod
wirklich zu begreifen.

Der Tod der Mutter gilt in dieser Zeit noch immer als der grofte Verlust. Ein Todesbegriff
ldsst sich aber noch nicht feststellen.
2-5jihrige

Kinder befinden sich in der Phase des magischen Denkens. Sie meinen, alles beeinflussen zu
konnen und dass intensive Gedanken und Gefiihle etwas wiederbringen konnen — auch tote
Menschen. Gesprochenes nehmen sie wortlich.

Fiir die Trauerbegleitung von Kindern bedeutet das:

o keine ungenauen Erklarungen zu geben und ganz auf das bildliche Sprechen zu ver-
zichten. Denn was soll ich z. B. von einem Vater halten, der fiir Jahre in Urlaub fahrt.
Die Frage bei den Kindern wird dann sein: ,,Hat Papa mich nicht mehr lieb?*

o Viele benutzen auch gerne den Begriff des Einschlafens. Dies kann zu Schlafstorun-
gen fiihren, weil Kinder Angst vor dem Einschlafen bekommen kdnnen, denn sie sind
dann der Meinung: ,,Wenn ich einschlafe, sterbe ich.*

In den Augen der 2-5jdhrigen Kinder geht der Tod voriiber. Tote kdnnen ihrer Meinung nach
noch denken und fiihlen.

Trauerbegleiter fiir Kinder haben nun auch zu beachten, dass Kinder sich schuldig am Tod
filhlen kénnen, weil sie vor dem Tod z. B. etwas ,, Boses zu dem Toten gesagt haben.

Dies belege ich mit einem Beispiel aus meiner Gruppe, wo ein Kind sich schuldig flihlte am
Tod des Vaters durch Selbstmord, weil es ihm nicht gesagt hatte, dass es sich an dem Tag
wiinschte, er ginge nicht zur Arbeit.

Wichtig ist es hier, die Kinder immer von ihrer Unschuldigkeit zu iiberzeugen.

Das magische Denken beinhaltet, das die Kinder eine besondere Verbindung zum Toten spii-
ren. Ein Kind meiner Gruppe sagte einmal: ,,Mein Papa ist jetzt ein Schutzengel und ich hof-
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fe, er macht seine Arbeit gut“. Manche Kinder meinen auch, der Verstorbene side auf einer
Wolke und schaue ihnen zu. Ich kann mich selber daran erinnern, dass ich mit ca. 4 Jahren
den Tod dreier Nachbarinnen erlebt habe, die danach fiir mich nun eindeutig im Himmel in
einem schwarzen Raum saf3en und miteinander Skat spielten, wie sie das auch im Leben getan
haben. Eine, von der ich frither immer Siiigkeiten bekam, schaute beim Spielen auf mich und
mein Tun. Fiir mich war das ein sehr positives Bild.

Kinder im Alter von 6-9 Jahren

meinen, der Tod sei die Strafe fiir ihr ,,boses Tun®. Auch hier gilt natiirlich immer noch, sie
von ihrer Unschuldigkeit zu {iberzeugen.

Es entwickelt sich nun ein sachliches Interesse am Tod, der sich nun fiir die Kinder vom Le-
ben unterscheidet. Das Verhiltnis dieser Kinder zum Tod ist weniger distanziert als das der
Erwachsenen.

6-9jéhrige Kinder wissen um die Unumgénglichkeit des Todes, meinen aber, das gelte nicht
fiir sie. In diesem Alter konnen sie nun den Tod besser begreifen.

In der Altersgruppe der 6-9jdhrigen ist ein besonderes Augenmerk auf die Gruppe der ca.
8jahrigen Kinder zu richten, die nun begreifen, dass auch sie einmal sterben werden. Sie er-
finden Regeln, um sich selbst vor dem Tod zu schiitzen. Durch das Vermeiden von Gefahren
fihlen sie sich vor dem Tod sicher, wobei ein zu starker Sicherheitswunsch der Kinder ihr
Alltagsleben sehr einschrénken kann.

Ein Kind meiner Gruppe, dessen Vater durch einen Unfall starb, morgens aus dem Haus ging
und nicht wiederkam, entwickelte bei Ausfliigen der Gruppe einen sehr starken Sicherheits-
wunsch. Es wollte vorher genau wissen, ob irgendwelche Gefahrenquellen in der Umgebung
unseres Ausflugszieles vorhanden waren, und brauchte mehrere Gesprache mit mir. Das Kind
hat nach dem Tod seines Vaters viele Situationen vermeiden wollen, in denen es Gefahren
vermutete. In unseren Gespriachen konnte ich es iiberzeugen, dass unsere Ausfliige nicht ge-
fahrlich sind.

6-9jahrige haben Angst, vom Freundeskreis ausgestoen zu werden, weil dieser sie oft anders
einstuft als vor dem Tod. Sie kdnnen den Tod noch nicht akzeptieren. Allgemein ist in diesem
Alter die Verlassensangst sehr groB3 und wird durch den Tod noch verstirkt, sodass Angehori-
ge es oft schwer haben, einmal etwas fiir sich zu tun, weil das Kind Angst hat, sie kdnnten
dabei sterben.

Im
10.-12. Lebensjahr

dhneln die Todesvorstellungen der Kinder denen der Erwachsenen. Sie verstehen jetzt auf
jeden Fall, warum und auf welche Weise der Tod stattfand. Letzteres ist bei Erkldrungen aber
auch schon eher moglich.

Biologische Aspekte des Sterbens werden in diesem Alter sehr stark hinterfragt, was Erwach-
sene leider meist nicht gerne haben, da der Tod fiir sie ein Tabuthema ist.

Kinder dieser Altersgruppe wissen um die Auswirkungen des Todes auf die Familie und ma-
chen sich Gedanken, was nach dem Tod eines geliebten Menschen mit ihnen passiert. Sie wis-
sen um das eigene Sterben, schieben den Gedanken natiirlicherweise aber noch weit von sich.
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In allen Altersstufen ist es wichtig, den Kindern sachlich zu antworten und sie nicht abzuwei-
sen. Kinder haben ein Anrecht auf die Wahrheit. Das ist das Grundprinzip der Trauerbeglei-
tung von Kindern.

In einem néchsten Schritt mochte ich die
Kindertrauer
der Erwachsenentrauer gegeniiberstellen.

Bedingungen, die zum Zeitpunkt des Todes und in den darauffolgenden Monaten und Jahren
herrschen, beeinflussen den Verlauf der Trauer bei Erwachsenen und Kindern. Bei Kindern ist
die Macht dieser Bedingungen stérker.

Vergleichen wir nun einmal die Trauer der Erwachsenen mit der der Kinder.

o Erwachsene konnen eher ohne einen haltgebenden Menschen auskommen als Kinder,
die in jedem Fall darauf angewiesen sind.

o Kinder verfiigen noch nicht tiber geniigend Erfahrungen im Alleinsein.

o Erwachsene konnen sich meist selbst um ihr Leben kiimmern — Kinder noch nicht. Sie
sind in jedem Fall von den Entscheidungen anderer abhingig.

o Erwachsene konnen eigenstindig Hintergriinde des Todes nachforschen — Kinder
meist nicht.

o Erwachsene konnen evtl. damit umgehen, dass sich Angehdrige ihrer Trauer ver-
schlieBen und sich dann an Freunde wenden — Kinder konnen dies nicht

o Die Todesvorstellungen sind bei Erwachsenen gefestigt und bei Kindern noch in der
Entwicklung

Ich freue mich nun, Ihnen die ,,Gruppe fiir trauernde Kinder Dortmund* vorzustellen.

Die Gruppe wurde am 07.11.2003 in den Réumlichkeiten der kath. Pfarrgemeinde St. Fran-
ziskus in Dortmund fiir Kinder aller Glaubensrichtungen und Weltanschauungen von mir ge-
griindet.

Inklusive meiner Person sind wir drei Mitarbeiter.

o Das ist mein Mann Martin Hovelmann, Dipl. Sozialpddagoge (FH) und systemischer
Familientherapeut,

o und das ist unsere Mitarbeiterin Frau Julia Pacho, Studentin der Dipl. Pddagogik im
letzten Semester.

o Mein Beruf ist Erzieherin, Dipl. Sozialarbeiterin (FH)/ Dipl. Sozialpddagogin (FH)
und Trauerbegleiterin.

Pro Mitarbeiter/in nehmen wir drei Kinder auf. Die Gruppe wurde fiir Kinder von 4-12 Jahren
gegriindet und seit 2003 besuchten und besuchen insgesamt 12 Kinder die Gruppe.

Wir hatten die Freude, schon fiinf Kinder erfolgreich zu begleiten.

Die Kinder haben folgende Todesarten erlebt, auf die wir unterschiedlich eingehen:
o Bei zwei Kindern ist ein Geschwisterkind durch Unfall bzw. Krankheit gestorben.
o Der Vater zweier Kinder beging Selbstmord.
o Drei Kinder verloren ihren Vater durch einen Schlaganfall.

o Vier Kinder verloren Mutter oder Vater durch Krebs und
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O

ein Kind verlor seinen Vater durch einen Verkehrsunfall.

Derzeit werden 7 Kinder zwischen 5 und 10 Jahren, auf Grund von Geschwistergruppen mal
zusammen und mal altersgetrennt, begleitet.

Aus unserem Konzept ergeben sich die hernach genannten Ziele:

O

O

Die Kinder werden in ihrer Trauer wahr- und ernst genommen.

Sie kdnnen in geschiitzten Raumen ihre Trauer durchleben und haben hier die Mog-
lichkeit, sich unabhingig von erwachsenen Angehdrigen, die sie gerne schiitzen moch-
ten, zu dullern.

Die Kinder lernen, mit ihren Trauergefiihlen auf ihre eigene Weise kreativ und hilf-
reich umzugehen.

In der Gruppe wird den Kindern und deren Angehorigen von den Trauerbegleitern
aufgezeigt, dass Trauer nicht nach bestimmten gesellschaftlichen Vorgaben gelebt
werden muss.

Als Begleiter in der Trauer machen wir den Kindern und ihren Familien Mut, ihren
personlichen Weg durch die Trauer zu entdecken und zu gehen.

In der Trauergruppe erfahren die Kinder, dass jeder Tod anders ist, auch wenn Men-
schen z. B. an derselben Krankheit gestorben sind, und dass jeder Angehorige den Tod
anders erlebt. Z. B. erkldren wir, dass Tumore gut- und bosartig sein konnen.

Die Kinder erleben, dass sich verschiedene Einfliisse auf den personlichen Trauerpro-
zess auswirken. Als Beispiel seien hier die Einfliisse in Kindergarten und Schule ge-
nannt.

Sie lernen in unserer Gruppe fiir trauernde Kinder, dass jeder die Art des anderen zu
trauern akzeptieren muss.

Die Kinder werden darin bestérkt, typische Spriiche wie: ,,Jetzt muss die Trauer aber
mal zu Ende sein“ zu ignorieren und zu sich und ihrer Trauer zu stehen.

Diese Ziele beriicksichtigen wir bei jedem unserer 14tégigen Treffen, die freitagnachmittags
von 16-18 Uhr stattfinden. Ein 14tdgiger Rhythmus ergibt sich aus den konzeptionellen
Grundlagen und soll ermdglichen, dass das bei den Treffen Besprochene ,,sacken* kann.

Bei den Treffen bieten wir:

@)
@)

O
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Abschiedsrituale
Gruppen- und Einzelarbeit fiir die Kinder
Methoden aus dem Psychodrama

Entspannungstechniken (gerne nach Else Miiller, Auf der Silberlichtstrasse des Mon-
des, u.a.)

Ausdrucksmalen mit Acrylfarben, Jaxon Pastell-Olkreiden, Wasserfarben, einfachen
Stiften

Ausdruck im Sandkasten mit verschiedenen Materialien (z. B. konnen die Kinder die
Beerdigung nachspielen)

Ausdruck mit Ton (z. B. Skulpturen fiir den Friedhof zum Thema ,,Was mochte der
Verstorbene gerne?*)

Arbeiten mit Kinderbiichern
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o Gemeinsames Spielen (das gemeinsame Spiel mit anderen Kindern, die auch den Tod
erlebt haben, ist sehr wichtig, da diese Kinder nicht einander auslachen oder ausgren-
zen). Trauern und intensives Spiel wechseln sich wihrend der Gruppenstunden oft ab.

o Gemeinsame Ausfliige (mit und ohne Angehorige), auch in den Ferien

o Gespriachsrunden

o Gemeinsame Friedhofsbesuche, die nach Wunsch des Kindes gestaltet werden.
o Rollenspiele, wo erlebte Situationen nachgespielt werden konnen.

o Friedhofsfithrungen zu unterschiedlichen Themen wie z. B. ,,Der Friedhof — ein Ort
des Lebens* oder ,,Engel®. Diese Fiihrungen finden auf dem Dortmunder Ostfriedhof
statt.

Zusitzliche Angebote der ,,Gruppe fiir trauernde Kinder Dortmund*:
o Bei Bedarf, den Kinder iibrigens oft in den Ferien haben, machen wir Hausbesuche.

o Nach Absprache mit den Erziehungsberechtigten, bei der es um die Entbindung von
der Schweigepflicht geht, arbeiten wir gerne mit den beteiligten Erziehern und Leh-
rern des Kindes zusammen.

o Wichtig ist uns auch die Zusammenarbeit mit Kinderpsychologen, wenn die Trauer
der Kinder in psychische Stérungen abdriftet.

Weitere Projekte, die von uns durchgefiihrt wurden, waren:

o die Mitarbeit bei der Vorbereitung des Theaterstiickes ,,Ein Stern Namens Mama®,
welches vom Kinder- und Jugendtheater an der Sckellstrasse, Dortmund, aufgefiihrt
wurde. Hier erklérte sich nach vorherigen Gesprichen ein Kind unserer Gruppe bereit,
die Theaterleute bei der Vorbereitung als ,,Experte in der Trauer zu unterstiitzen.
Hierdurch bekam das Kind eine Menge Anerkennung, die ihm in seinem Trauerpro-
zess weiterhalf.

o Auf dem ,,Tag des Friedhofs 2005 haben die Kinder der Gruppe Entwiirfe fiir ein
Mustergrab so, wie Kinder es gerne gestalten wiirden, gefertigt, wonach die Fried-
hofsgértner Dortmund bis heute das Grab immer wieder neu bepflanzen. Nach einem
Malwettbewerb wurde von den Friedhofsgirtnern Dortmund das Bild eines 7jéhrigen
Maidchens gewihlt, welches in bunten Farben die Lebenskreise darstellt, die dann
durch ein weilles Dreieck, das den Tod symbolisieren soll, unterbrochen werden.

Unsere Arbeit mit den Angehorigen umfasst Einzelgesprache, Gespriachsrunden bei Angeho-
rigenabenden und Familienwochenenden.

Die Kinder besuchen unsere Gruppe, solange sie sie bendtigen. Der Durchschnitt liegt bei 12-
15 Monaten.

Um jedem Kind den Besuch der Gruppe zu ermdglichen, erheben wir lediglich einen Materi-
alkostenbeitrag von 12 € fiir 10 Treffen, wobei Geschwisterkinder die Hilfte bezahlen.

Eine wichtige Voraussetzung fiir den Besuch der Gruppe ist die Freiwilligkeit, da wie auch
bei Erwachsenen ohne Freiwilligkeit kein Arbeiten moglich ist.

Nun mogen Sie sich fragen, wie das mit Freiwilligkeit vor allem bei kleinen Kindern funktio-
niert. Ich will es einmal folgendermallen schildern:

Zunichst nehmen die Angehodrigen mit mir als Leiterin telefonischen Kontakt auf. In diesem
Erstgesprach gebe ich Informationen iiber unsere Arbeit und berate, wie sie den Kindern die
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Gruppe zu Hause schon einmal niherbringen konnen. Es schlie3t sich die Vereinbarung eines
,Kennenlernnachmittags* an.

An dem Kennenlernnachmittag findet vor dem Gruppentreffen ein personliches Gesprich mit
den Angehdrigen statt, in dem wir Informationen {iber das Kind und den von ihm erlebten
Tod bekommen.

Die Kinder haben bei diesem Gesprich schon einmal die Mdglichkeit, uns Begleiter unabhén-
gig von der Gruppe kennenzulernen. Sie nehmen nach dem Gespriach — moglichst ohne die
Angehorigen — an der Gruppe teil. Wenn sie wiinschen, dass die Angehorigen doch dabeiblei-
ben sollen, wird erst mit den Kindern der Gruppe gesprochen, ob es ihnen recht ist. In der
Regel ist auch das kein Problem.

Jedes Kind entscheidet nach dem Kennenlernnachmittag (evtl. auch noch einem Folgenach-
mittag) selbst und nur mit Hilfe der Erwachsenen, ob es in die Gruppe gehen mdochte oder
nicht. Fiir seine Entscheidung kann es sich zwei Wochen Zeit nehmen.

Sollten am Ende dieser zwei Wochen zwei verschiedene Entscheidungen stehen, die lauten:
a) das Kind mochte nicht in die Gruppe und
b) die Erwachsenen wollen dies aber trotzdem,

so richten wir uns nach dem Kind.

Wir nehmen in unserer ,,Gruppe fiir trauernde Kinder Dortmund* kein Kind gegen seinen
Willen auf. Bei kleineren Kindern ist es unsere Aufgabe, wihrend des Kennenlernens zu be-
obachten, ob sich die Kinder in der Gruppe wohlfiihlen, um ihnen dann bei der Entscheidung
zu helfen.

Damit das Zusammenleben in unserer Gruppe gelingen kann, haben wir 10 Regeln aufgestellt,
an die sich alle Beteiligten, also auch die Begleiter, halten miissen:

1. Alles was gesprochen wird, bleibt im Raum.

2. Jedes Kind darf sich so duern, wie es mochte — abgesehen von Beschimpfungen und
Beleidigungen.

Jedes Kind hat das Recht, ,,Halt™ zu sagen, und die anderen nehmen dieses ernst.
Jedes Kind hat das Recht zu schweigen

Jeder hat das Recht, fiir sich zu sein.

Kein Kind wird ausgelacht.

In unserer Gruppe gibt es kein Schlagen, StoBen und Treten anderer.

Kein Kind ist ohne einen Erwachsenen.

A S A

Ist ein Kind einmal verhindert, so wird es bei uns vorher abgemeldet.
10. Fehlt ein Kind dreimal unentschuldigt, muss es die Gruppe verlassen

Letzteres miissen wir so durchfiihren, da die Kinder in der Gruppe sehr verunsichert waren,
wenn ein Kind unentschuldigt fehlte, denn es hitte auch sein konnen, dass dem Kind etwas
Schlimmes passiert ist. AuBerdem ist bei unregelméBiger Teilnahme die Arbeit mit dem Kind
sehr schwierig und es besetzt einen Platz, den dann vielleicht ein anderes Kind gebrauchen
konnte.
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In jeder Gruppenstunde kehren bestimmt Abldufe immer wieder:

o Da ist zundchst der Anfangskreis in dem wir schauen, wie die Kinder gerade in die
Gruppe kommen und wie es ihnen geht, wenn sie an den Verstorbenen denken.

o In dieser Runde findet unser Kerzenritual statt, bei dem die Kinder Kerzen fiir die
Verstorbenen und auch fiir sich und Menschen, die sie mégen, anziinden. Gemeinsam
zlinden wir dann die Gruppenkerze an, die uns daran erinnert, dass wir weiterleben
sollen, die uns stirken und trosten soll.

o Nach dem Anfangskreis finden die oben genannten Angebote statt, wobei die Kinder
mitbestimmen kdnnen, was beim jeweiligen Gruppentreffen gemacht wird.

o In einem Abschlusskreis fragen wir, wie es den Kindern heute in der Gruppe ging.

Unsere Erfahrung zeigt, dass diese Runde meist intensiver ist als der Anfangskreis, weil sich
die Kinder mehr iiber ihre Gefiihle &ulern. Eine Methode aus dem Psychodrama nehmen die
Kinder in diesem Kreis sehr gerne an. Sie beinhaltet, dass sich der Trauerbegleiter hinter das
Kind stellt, dessen Rolle iibernimmt und versucht, sich mit Worten in die Gefiihlswelt der
Kinder einzufiihlen. Er stellt Thesen auf, welche die Kinder durch Nicken des Kopfes bejahen
oder verneinen. Diese Methode bietet den Kindern die Mdglichkeit, Gefiihle zu duBern, die
sie sonst nicht in Worte packen konnten.

Mit diesen Worten mdchte ich mich nun von Thnen verabschieden und fiir Thr Interesse be-
danken.

Nachtrag

Im September 2006 griindete ich den Verein ,,Gruppe fiir trauernde Kinder Dortmund e.V.%,
der sich als Sprachrohr fiir die Anliegen trauernder Kinder versteht und die Gruppe in der
Offentlichkeit etablieren soll.

Wir freuen uns iiber jedes neue Mitglied, das uns mit einem Mindestbeitrag von 3 € unterstiit-
zen mochte. Eine Ortsgebundenheit muss nicht sein. Die Mitglieder werden regelméBig iiber
unsere Veranstaltungen, die auch unabhingig von der Gruppe fiir alle trauernden Kinder statt-
finden, informiert und dazu eingeladen.

Im Internet finden Sie uns unter: www.trauernde-kinder-dortmund.de
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Anhang: Trauerrituale fiir Kinder

Anfangsritual fiir Trauergruppenstunden
Material:
o Teelichthalter in verschiedenen Farben
o Teelichter
Die Kinder suchen sich Kerzen aus. Sie erzih-
len, wie es ihnen heute geht und fiir wen die
Kerzen sind. Die Kinder berichten auch, wie es
ihnen geht, wenn sie an den Verstorbenen den-
ken. Auf diese Weise findet man heraus, wie
die Kinder heute in die Gruppe kommen.

Gefiihlsuhr
Diese praktische Arbeit kann man auch fiir ein
Anfangsritual verwenden
Material pro Kind:

o einen Pappkreisel

o eine Briefklammer

o Stifte
Die Kinder malen auf den Kreisel je ein frohli-
ches/ trauriges/ wiitendes/ neutrales/ drgerli-
ches Gesicht. Sie konnen nun jeden Tag anzei-
gen, wie sie sich flihlen, und auch anzeigen,
wie sich evtl. ihre Stimmung im Laufe des
Tages verdndert. Letzteres ist eine Chance,
entsprechend auf das Kind einzugehen.

Luftballonritual
Material pro Kind:

o einen Gasluftballon

o Blitter

o Stifte
Die Kinder malen Bilder oder schreiben Briefe
an die Verstorbenen, welche an die Gasballons
gehéngt werden. AnschlieBend ldsst man sie
drauflen steigen. Dabei konnen die Kinder z. B.
das Lieblingslied des Verstorbenen singen.

Ich lasse ziehen

Material pro Kind:
o Rindenstiick
o Messer
o Farben
o kleinen Stockchen mit Fahnen
o Teelichter

Die Kinder suchen gemeinsam Rindenstiicke
oder holen Holzreste aus der Schreinerei. Mit
Messer, Farben, kleinen Stockchen mit Fahnen
u. 4. basteln die Kinder ein Schiff. Es folgt ein
Gespriach mit dem Thema ,,Warum kann ich
nur schwer loslassen oder hergeben?* Mit den
Schiffen geht die Gruppe zum Fluss/ Bach/
Kanal. Jedes Kind hat ein Teelicht in der Hand
und sein Boot steht auf dem Boden. Der Er-
wachsene nimmt sein Teelicht und ziindet es
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an. Dabei sagt er, von was oder von wem er
sich verabschieden mdchte. Er ziindet das Tee-
licht des nebenstehenden Kindes an. Dieses
Kind sagt ebenfalls, von wem es sich verab-
schieden will, und reicht das Licht weiter.
Leuchten alle Boote, geht jedes Kind, dann
wann es will, zum Wasser und ldsst sein Boot
hineingleiten. Zum Abschluss bleiben wir noch
still sitzen, geben uns dann die Hénde und
gehen.

Abschied mit Feuer
Material pro Kind:

o Malutensilien

o 3 Wunderkerzen

o rotes Schleifenband

o Salbei
Die Kinder malen ein Bild von dem Verstor-
benen. Sie tauschen sich in der Gruppe dariiber
aus. Jedes Kind bekommt 3 Wunderkerzen.
Eine Wunderkerze wird ganz eng in das Bild
gewickelt und alles mit einer roten Schleife
zusammengebunden. In das rote Band werden
die beiden anderen Wunderkerzen gesteckt.
Anschlieend macht die Gruppe ein Lagerfeu-
er (z. B. auf Grillpldtzen oder Abenteuerspiel-
platzen moglich). Wenn das Feuer herunterge-
brannt ist, gibt der Erwachsene 50 Gramm
Salbei (reinigend fiir Korper und Seele) tiber
das Feuer. Dabei sagt er: ,,Wie sich der Duft
auflost, so sollen sich auch unsere Sorgen,
Angste und die Trauer aufldsen.” Die Kinder
legen nacheinander ihre Bilder mit den Wun-
derkerzen ins Feuer, wobei sie selbst bestim-
men, wann sie das tun.

Wautbliitter ins Feuer werfen
Material pro Kind:

o Malutensilien

o Khnallerbse
Die Kinder malen Bilder mit Situationen, die
sie sehr wiitend machen, dabei findet auch die
Waut {iber den Tod Raum. Die Kinder nehmen
eine Knallerbse, legen sie in die Mitte des Pa-
piers und kniillen das Papier dann ganz fest
zusammen. Sie sprechen im Kreis iiber ihre
Gefiihle beim Malen. Es wird ein Lagerfeuer
gemacht, auf das Salbei gestreut wird, wenn
das Feuer heruntergebrannt ist. Die Kinder
werfen die Blétter ins Feuer, wobei sie schrei-
en, schimpfen und laut rufen kénnen, von wel-
cher Wut sie sich befreien wollen. Die Knall-
erbse knallt und gibt ein helles Licht.



Wutsteine

Material pro Kind:
o faustgroBe Steine
o Stifte

Die Kinder suchen Steine, die faustgrof3 sind,
und bemalen diese zum Thema ,,Das ist meine
Wut — dariiber bin ich wiitend. Der Stein
nimmt die Wut an. Die Gruppe geht an einen
See/ Fluss/ Bach/ Kanal und stellt sich dort im
Kreis auf. Alle halten ihren Wutstein in der
Hand und zeigen ihn den anderen. Jedes Kind
erzihlt, welche Wut in dem Stein steckt. Ha-
ben alle erzéhlt, gehen sie zum Wasser und
werfen den Stein hinein. Sind alle Steine im
Wasser, so nimmt sich die Gruppe an die Hand
und geht weg, ohne sich noch einmal umzu-
drehen.

Friedhofsritual

Material pro Kind:

Spruchblatt (siche Beschreibung)

Baguette oder Fladenbrot

Geschichte: Brot in deiner Hand

Zunéchst wird ein Kreis gebildet. In die Mitte
legen wir ein Blatt mit dem Spruch ,,Geteiltes
Leid ist halbes Leid* und ,,geteilte Freud ist
doppelte Freude“. Dazu kommt ein Baguette
oder Fladenbrot. AnschlieBend lesen wir die
Geschichte ,,Brot in deiner Hand“. Die Kinder
kriegen jetzt die Erkldrung: Wir denken an das
Kind, dessen Verstorbener hier liegt. Die Er-
wachsenen ermuntern das Kind, vom Verstor-
benen zu erzdhlen, sich zu erinnern. Ein Frei-
williger darf nun dem Kind das Brot brechen.
Erklérung fiir Kinder: Brot ist Stirkung. Nach
der Stiarkung reicht die Gruppe einander die
Hinde und gibt leise einen Héndedruck weiter.
Erklarung fiir Kinder: Energie wird weiterge-
geben.

Abschiedsritual

Material pro Kind:

Malutensilien

Kerzen, Tiicher, Steine zur Deko und zum
Verschenken, Meditationsmusik

Die Kinder malen Bilder fiir das Kind, welches
die Gruppe verldsst, zum Thema ,,Das wiin-
sche ich dir fiir die Zukunft“. In einem geson-
derten Raum sind Kerzen, Tiicher und Steine
dekoriert. Wir gehen zusammen in den Raum,
wo Meditationsmusik lduft und setzten uns im
Kreis um die dekorierte Kreismitte. Anschlie-
Bend horen wir eine Weile die Musik und
nehmen uns noch einmal still als Gruppe wahr.
Die Kinder iibergeben dann die Bilder und
sagen, was sie sich fiir das Abschiedskind
winschen: ,,Ich wiinsche dir ... Zum Schluss
darf sich das Kind einen Stein aussuchen. Die-
ser Stein wird im Kreis von Kind zu Kind ge-
reicht; jedes Kind umschlieBt ihn mit seiner
Hand und spricht leise seinen Zukunftswunsch
fiir das Kind noch einmal in diesen Stein. Der
Stein wird dem Kind iiberreicht, wenn er noch
warm ist. Erklarung: ,,Packe den Stein in deine
Hosentasche, und wenn du mal traurig bist,
wirst du an das denken, was du hier gelernt
hast. Es wird dich trosten.

Quellen:

Susanne Hovelmann, Trauernde Kinder beglei-
ten — eine Herausforderung fiir die So-
zialpddagogik, Die Blaue Eule, Essen
2004

Heike Baum, Ist Oma jetzt im Himmel, Kdsel
2002

Gruppenideen: Gruppe fiir trauernde Kinder
Dortmund e.V.
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Prof. Dr. Hartmut Radebold

Katharina Emse vom Schleswig-Holsteinischen Zeitungsverlag fithrte das Interview

»Zeitgeschichte ist Erfahrungsgeschichte*

Ihre Kindheit und Jugend verbrachten sie im Dritten Reich oder wihrend des Zweiten
Weltkrieges. Die Kriegskinder — lange sind sie kaum in Erscheinung getreten. Sie
funktionierten und bauten Deutschland wieder auf. Einen Schaden schienen sie am Er-
lebten nicht genommen zu haben. Doch mit dem Alter kommen die Erinnerungen
wieder hoch. Im Gesprach mit Redaktionsmitglied Kathrin Emse erldutert der Kasseler
Altersforscher, Psychiater und Psychoanalytiker Professor Hartmut Radebold, warum
und wie die Kriegskinder bis heute von ihren damaligen Erfahrungen beeintrichtigt
werden.

Herr Radebold, als Psychoanalytiker beschdftigen Sie sich vornehmlich mit der Generation
der tiber 60-Jihrigen. Es sind dies die Jahrgdnge derer, die ihre Kindheit und Jugend in den
Jahren vor und wdhrend des Zweiten Weltkrieges verlebten. Ihnen ist aufgefallen, dass bei
vielen von ihnen, die unter Depressionen oder dhnlichem leiden, die Ursachen hierfiir in eben
diesen Kindheitserfahrungen zu suchen sind. Lebt der Zweite Weltkrieg in uns fort?

Ich denke ja. Denn solch’ traumatisierende Erfahrungen sind zeitlos. Das heif3t, sie bleiben
abgekapselt in den Individuen erhalten. Sie bleiben in der Familiengeschichte, selbst wenn
diese abgespalten und verdringt wird. Diese Erfahrungen sind also lebendig.

Warum kommen sie ausgerechnet jetzt hoch?

Das hat zum einen mit der Alterssituation zu tun. Diese Kriegskinder haben ein Stiick ihrer
Identitdt dadurch gewonnen, dass sie Familienauftrage erfiillt haben. Sie haben friih Verant-
wortung libernommen, waren kleine Erwachsene. Sie funktionierten. Jetzt entfillt die identi-
tatsstiftende Berufstitigkeit, die viele Jahre mal3geblich war, und es gibt eine Form der Leere.
Die Fragen ,,Wie geht es weiter?*, ,,Wie viel Lebenszeit habe ich noch?*, ,,Was habe ich wei-
tergegeben?* tauchen auf. Zudem fangen dltere Menschen unabhédngig vom Krieg an, sich mit
ithrer Familiengeschichte zu befassen. Es gibt im Alter also eine zweite Chance der Verarbei-
tung, doch es ist eine bedrohliche, beunruhigende Chance.

Wie dufsert sich dies?

Ein bis anderthalb Jahre nach dem Ausscheiden aus dem Beruf wird man durch seine Vergan-
genheit eingeholt. Zum Beispiel, indem man entsprechende Filme sieht (wie ,,Dresden®, Anm.
d. Red.), man hort Gerdusche von Bomben- und Sirenenkldngen, es tauchen Fernsehbilder
auf, die Kinder in Krieg, Hunger und Not zeigen, man erzéhlt sich untereinander — und plotz-
lich merkt man, dass da etwas in die Trdume einsickert. Es werden Erinnerungen wach. Etwas
wird wiederbelebt. Fachleute sprechen von Trauma-Aktivierung.

AuBerdem gibt es die Mdglichkeit der sogenannten Retraumatisierung. Das ist eine erneute
Traumatisierung, die, gemessen an der fritheren, eine Bagatelle ist. Zum Beispiel wird man
mit dem Auto angefahren, es wird einem die Handtasche weggerissen, man erleidet einen
Unfall oder eine schwere Operation — und auf einmal ist alles von friiher, das scheinbar so gut
weggepackt war, wieder da. In aller Frische und Intensitét.

Oder wenn die schiitzenden und stabilisierenden Beziehungspersonen aus der Umwelt weg-
sterben. Das konnen die Miitter sein — wir beobachten immer wieder, dass etwa ein Jahr nach
dem Tod der Mutter plotzlich etwas aufbricht. Sie definiert dann nicht mehr die Geschichte
der Familie, sondern der Betroffene wird selbst gezwungen, das zu machen. Oder aber, wenn
zwei Kriegskinder geheiratet haben und einer von beiden stirbt oder den anderen verldsst. Das
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sind Situationen, in denen eine iiber viele Jahre bestehende Stabilitdt wegbricht. Man ist wie-
der hilflos, allein, ausgeliefert und klein.

Sind alle Menschen der Generation 60-Plus betroffen?

Nein. Es gibt nach meiner Einschidtzung einen Riss durch unsere Gesellschaft. Etwa ein reich-
liches Drittel bis maximal 40 Prozent von Menschen haben nichts erlebt; bis auf die soge-
nannten abenteuerlichen Geschichten, das heif3t: Splitter sammeln; ausfallende Schule; Ame-
rikaner, die Kaugummi vom Panzer herunter verteilen.

Es gibt ein Drittel, die voriibergehend ein oder mehrere Dinge erlebt haben: Der Vater war
eine Weile im Krieg, sie sind ausgebombt oder in der Kinderlandverschickung gewesen oder
evakuiert worden. Das ist eine Sache von Monaten bis Jahren.

Und es gibt Menschen, wir schétzen ein knappes bis wahrscheinlich sogar reichliches Drittel,
die sehr viel erlebt haben. Nach heutigen MaBstdben sind dies die damals traumatisierten
Kinder.

Die letzte Gruppe ist jene, die bis heute unter den Eindriicken leidet.
Ja.
Wie ist mit diesen Menschen umzugehen?

Das Wort ,,umgehen‘ hat im Deutschen ja zwei Bedeutungen: Man geht um etwas herum oder
man geht darauf zu. Auffallender Weise gehen viele Leute um dieses Thema drum herum.
Das heil3t, die Familienangehdrigen, die Geschwister gehen drum herum. Das heil3t, sie ver-
meiden es, gehen ihm aus dem Weg.

Oder aber man geht auf das Thema zu. Das hiel3e, sich noch einmal bewusst und intensiv mit
der eigenen Geschichte zu befassen. Dafiir wére es zundchst wichtig, sich an die einzelnen
Bruchstiicke der eigenen Geschichte zu erinnern und zu versuchen, daraus etwas Zusammen-
héngendes zu machen. Das muss gar nicht in allen Einzelheiten stimmen, aber die Fakten als
solche sind richtig. Und — jetzt kommen die kleinen, entscheidenden Schritte — die Gefiihle
dazu miissen zugelassen werden. Um es deutlich zu machen: Ich war bei den Pfadfindern und
bin vor kurzem einem alten Mitglied meiner Gruppe begegnet. Der hat sich meinen Vortrag
angehort und hinterher gesagt: ,,Das habe ich doch alles schon von Dir gewusst.* Darauf habe
ich ihn gefragt: ,,Hast Du auch von den Gefiihlen gewusst?* , Nein!* sagte er. ,,Dariiber haben
wir nie geredet.*

Das ist typisch und zeigt, dass dieser so entscheidende Teil vollig ausgespart ist. Darauf zuzu-
gehen bedeutet also, die Geschichte zu vervollstindigen, sie mit Gefiihlen aufzuladen. Und —
dies ist ein weiterer Schritt — dieses vor sich auszusprechen. Damit wird es offentlich. Vor
sich selbst und den anderen.

Eine mogliche Form hierfiir ist das Schreiben einer Biografie. Es anderen mitzuteilen kann
auch heiflen, es anderen Betroffenen zu erzdhlen. Mogliche Fragestellungen wéren hier:
,»Wollen Sie mal hdren, was ich erlebt habe? Und mdgen Sie mir von Threm Erlebten erzéh-
len?* Und: ,,Wie sind Sie denn damit zurecht gekommen?* Es gibt jetzt sogenannte Kriegs-
kindergruppen unter professioneller Hilfe, die sich einmal die Woche treffen und austauschen.
Entscheidend ist dabei, dass es eine professionelle Leitung gibt, die helfen kann, wenn jemand
mehr Unterstiitzung braucht.

Wichtig sind in diesem Zusammenhang auch die Partnerin, der Partner und die eigenen Kin-
der. Gerade die eigenen Kinder. Viele Altere beklagen sich, dass die Kinder nie nachgefragt
hétten. Die Kinder wiederum sagen, unsere Eltern haben ja nichts erzahlt. Ich vermute, dass
die Eltern schon erzdhlt haben. Ich erinnere mich da an meine eigenen. Die haben gesagt:
,,Vati, es ist so schrecklich, wir wollen das nicht horen.” Ich denke, Kinder wiinschen sich
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stabile, sichere, vorbildhafte Eltern und nicht solche, die auch zerbrochen, beschidigt sind.
Man wollte es also nicht horen. Umgekehrt haben die Eltern sich aber auch geniert.

Aber wenn jetzt die Eltern den Kindern, die mittlerweile 45, 50 Jahre alt sind, sagen wiirden,
,Ich wiirde euch gerne etwas erzdhlen®, haben die Kinder das Gefiihl, dass der Zeitpunkt ge-
kommen ist. Umgekehrt erlebe ich auch die Kinder anders. Wenn sie jetzt ihre Eltern fragen,
fragen sie nicht mehr mit Vorwurf, sondern mit Interesse. Und plotzlich gibt es eine vollstin-
digere Familiengeschichte.

Noch einmal zuriick zu den Kindern. Wie schldgt sich dieses Dilemma der Eltern bei ihnen
nieder?

Ich denke, das ist ein schmerzlicher Prozess der Bewusstwerdung. Wir Kriegskinder haben
einerseits fiir unsere eigenen Kinder gewollt, dass sie sehr sicher, geborgen und verwdhnt
aufwachsen. Daneben haben sie aber in der Regel gespiirt, dass es in den Eltern etwas gibt,
bei dem sie nicht ansprechbar sind, abwehrend reagieren oder erstarren. Und ich denke, wir
Kriegskinder waren als Eltern nicht aufgeschlossen genug fiir die ,.kleinen* psychologischen
Probleme unserer Kinder wie Schulschwierigkeiten oder Verliebtsein. Unbewusst haben wir
diese Probleme mit dem eigenen Erlebten verglichen. Und sie hatten daneben kaum Bestand.

In Ihrer Arbeit betonen Sie immer wieder die Abwesenheit der Viter. Aus der heutigen Sicht,
in der Scheidung und alleinerziehende Elternteile zum Alltag gehoren, verwundert das ein
wenig. Warum ist dieser Punkt dennoch so wichtig?

Zum einen ist es natiirlich meine eigene Geschichte. Erst mit 55 habe ich aufgrund der Be-
handlung vieler Patienten aus den betroffenen Altersgruppen verstanden, dass sie alle Kriegs-
kinder waren, dass alle einen abwesenden Vater hatten. Nur ein einziges dieser Kriegskinder
ist nach dem Krieg unter brauchbaren sozialen Umstinden aufgewachsen. Und die Viter, die
zuriickgekommen waren, waren psychisch nicht erreichbar. Sie funktionierten, versorgten ihre
Familien, aber sie waren gefiihlsméBig nicht mehr da. Das ist also auch meine eigene Ge-
schichte (Radebolds Vater ist im Krieg gefallen, sein élterer Bruder kam nach langer Gefan-
genschaft zuriick, Anm. d. Red.).

Zudem habe ich an diesen S6hnen und Tochtern studieren konnen, was das bedeutet. Und
zwar lebenslang. Die Viter fehlten fiir ihre Jungen als Mdglichkeit, das Modell ,,Mann‘ ken-
nen zu lernen, an dem sie sich reiben und iiber das sie sich identifizieren konnten. Fiir die
Midchen fehlte die so genannte Uberkreuz-Identifizierung. Wer mit der Mutter gut identifi-
ziert ist, guckt beim Vater, was zu libernehmen wire. Wir wissen inzwischen, dass Menschen
einen anderen brauchen, der eine Generation voraus lduft, zeigt wie das Leben funktioniert,
im Beruf, in der Liebe, im Alter und im Sterben.

Zudem fehlten damals nicht nur die Viter, sondern iiberhaupt die Manner. Als ich 1946 ins
Gymnasium eingeschult wurde, waren von 20 Vitern zwei wieder zu Hause. Vier Jahre spéiter
waren nur noch fiinf vaterlos. Aber die zuriickgekehrten Viter waren nicht fassbar. Und dann
kam natiirlich dazu, dass die Frauenbewegung im Rahmen der Emanzipation von den Mén-
nern tief enttduscht war. Die waren nicht handhabbar, sie hatten keine Struktur, waren kein
Gegeniiber, libernahmen keine Verantwortung. Doch wenn man sich einmal die Biografien
dieser Méanner anguckt, hatten sie zu einem Grofteil eine typische Kriegskindgeschichte.

Was ist nach Ihrer Erfahrung ,, Geschichte“?

Ich glaube, die Zeitgeschichte hat sich aus gut verstdndlichen Griinden nach dem Krieg darauf
zuriickgezogen, dass nur gilt, was in den Akten steht. Erfahrungsgeschichte durfte nicht sein,
weil sie die eigene und die der Eltern ist. Alexander Mitscherlich (Arzt, Psychoanalytiker und
Schriftsteller, Anm. d. Red.) hat 1948 einmal die Historiker gefragt, ob die deutsche Ge-
schichte nicht gemeinsam erforscht werden sollte. Damals wurde das strikt abgelehnt. Jetzt
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aber akzeptieren die Historiker zunehmend, dass Zeitgeschichte immer auch Erfahrungsge-
schichte ist.

Ich pléddiere sehr dafiir, dass die Psychoanalytiker gemeinsam mit den Historikern, den Sozial-
und Literaturwissenschaftlern sowie den Entwicklungspsychologen gemeinsam forschen.
Denn die Erforschung der Zeitgeschichte kann eine Disziplin alleine nicht leisten.

Doch leider ist es immer noch ein Thema, das eigentlich nicht erforscht werden darf. Auf-
grund der deutschen Schuld. Und deshalb gibt es fiir Projekte in diesem Bereich auch kaum
Fordermittel. Doch die Jahrgidnge sterben weg. Das ist unsere Geschichte, die da wegstirbt.

Zum Weiterlesen:

,2Abwesende Viter und Kriegskindheit. Fortbestehende Folgen in Psychoanalysen®, Hartmut
Radebold mit Hildegard Radebold, Verlag Vandenhoeck & Ruprecht, 254 Seiten,
ISBN 3525014724.

,.Die dunklen Schatten unserer Vergangenheit. Altere Menschen in Beratung, Psychotherapie,
Seelsorge und Pflege”, Hartmut Radebold, Verlag Klett-Cotta, 233 Seiten, ISBN
3608941622.

Forderverein Kriegskinder fiir den Frieden e.V., Postfach 10 12 53, 42783 Leichlingen, Inter-
net: www .kriegskinder-fuer-den-frieden.de

Daten, Zahlen, Fakten

Die Gruppe der iiber 60-Jdhrigen umfasst derzeit 24 Prozent der Gesamtbevdlkerung und ein
Drittel aller derzeit lebenden Erwachsenen in Deutschland.

Fast 15 Millionen Menschen stammen aus diesen Jahrgéngen. Mehr als ein Drittel aller Kin-
der war auf der Flucht oder wurde vertrieben. Neun von zehn Kindern erlebten schwere Luft-
angriffe oder Kédmpfe. Jedes sechste Kind verlor Bruder oder Schwester, jedes vierte auf Dau-
er oder aufgrund einer Kriegsgefangenschaft zumindest fiir viele Jahre seinen Vater. 2,5 Mil-
lionen Kinder wurden zu Halbwaisen, 100.000 zu Vollwaisen.

Von den eingezogenen Ménnern fielen
o 45 Prozent der 20- bis 25-Jahrigen,
o 56 Prozent der 25- bis 30-Jahrigen,
o 36 Prozent der 30- bis 35-Jahrigen und
o 29 Prozent der 35- bis 40-Jahrigen.
Mehr als 1,7 Millionen Frauen wurden zu Witwen.

Rund 14 Millionen Menschen verloren zwischen 1944 und 1947 ihre Heimat; 0,5 Millionen
wurden Opfer des Bombenkriegs.

Die Gesamtzahl der Vergewaltigungen wird auf 1,9 Millionen geschatzt.
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Ute Nerge
Kinderhospiz Sternenbriicke

Ich freue mich iiber das wunderbare Haus — das Kinderhospiz Sternenbriicke — und mdochte
Ihnen gern etwas dariiber erzdhlen. Die Zeit ist flir mich eigentlich sehr knapp, denn wenn
man 3 Jahre — wir sind seit dem 17. Mai 3 Jahre alt — Kinder begleitet, bei mir sind es mit dem
letzten kleinen Baby 50 Kinder, die ich in der Lebensendphase begleitet habe, ist man un-
glaublich voll von diesen Kindern. Man hat sie im Herzen, man hat sie im Bauch. Gerade auf
der Fahrt nach Sankelmark habe ich unserem Assistenten, Herrn Mosebach, sehr viel erzihlt
von einem groflen 16-jéhrigen Jungen, der zurzeit im Kinderhospiz Sternenbriicke ist. Man
kann sie nicht abschiitteln, diese Kinder, und ich mochte es auch nicht. Fiir mich ist es eine
wunderbare Arbeit und ein Geschenk dazu, die Familien begleiten zu diirfen.

Ich mochte Thnen auch erzdhlen, warum wir Kinderhospize brauchen. Wie ist die Situation
von Familien in den Kinderkliniken? Wie ist sie zu Hause und wie unterstiitzt ein Kinderhos-
piz dieses Zuhause? Und vor allem: Wo ist der Unterschied zwischen einem Erwachsenen-
Hospiz und einem Kinder-Hospiz? Kinderhospize arbeiten vollig anders, was die wenigsten
Menschen eigentlich wissen.

In der Pause werde ich einen Film vom Kinderhospiz Sternenbriicke laufen lassen, und Sie
konnen sehen, wie wir arbeiten, im Tag- und Nachtdienst, mit Elternbeitragen, und Sie kon-
nen Kinder erleben. Der Film dauert 23 Minuten, und Sie sind herzlich eingeladen, die Pause
mit Threr Tasse Kaffee hier bei dem Film zu verbringen.

Am Ende meines Vortrages zeige ich Ihnen dann noch Bilder von unserem Haus.

Ich bin Kinderkrankenschwester seit 26 Jahren und das mit Leib und Seele. Zum Schluss habe
ich 16 Jahre lang auf einer Kinderchirurgie in einer Kinderklinik in Hamburg gearbeitet. Auf
dieser Kinderchirurgie war es nicht iiblich, dass dort lebensbegrenzt erkrankte Kinder gepflegt
wurden, aber ab und zu kamen sie doch zu uns auf die Station iiber die Kinderambulanz.

Ich gebe immer gern das Beispiel von einem kleinen Médchen, 9 Jahre alt, sie hie} Jenny und
sie wuchs mit ihrem Bruder bei der GroBmutter auf. Jenny kam eines Tages zu uns in die
Ambulanz, weil sie humpelte. Die Omi dachte, sie hétte sich wohl beim Sport in der Schule
den Ful} vertreten. Wir fanden aber nichts an dem Fuf3. Der eine driickte, der andere driickte,
es wurde alles Mogliche untersucht, es wurden Rontgenaufnahmen gemacht. Wir fanden aber
nichts, bis die Omi in einem Gesprich erzdhlte: ,,Jenny hat mit 4 Jahren eine Luftgewehrkugel
vom Nachbarjungen abbekommen. Man hat sie im Bauchraum belassen, weil eine OP zu ge-
fahrlich gewesen wire.“ Die Arzte wurden hellhorig und sagten: ,,Wir sollten sie vielleicht
entfernen, weil sie eventuell auf einen Nerv driickt.“ Die OP wurde fiir den néchsten Tag an-
beraumt und es wurde alles vorbereitet. Jenny fand das Ganze oberspannend, zumal als sie in
den OP kam und niemanden erkannte mit dem Mundschutz und den Handschuhen. Omi hatte
grofle Angst. Nach drei Stunden sagte die GroBmutter zu mir auf der Station: ,,Die haben noch
gar nicht angerufen aus dem OP. Meinen Sie, es ist alles in Ordnung?‘ In dem Moment klin-
gelte das Telefon. Der OP rief an und sagte: ,,Bringen Sie uns schnell die GroBmutter an die
OP-Tiir. Wiahrend der Operation haben wir einen groBen Tumor gefunden. Die Omi muss
noch eine Unterschrift leisten.” Das war alles!

Mir ging es gar nicht gut dabei, denn ich musste jetzt an die GroBmutter herantreten und ihr
etwas erkléren, wovon ich selbst noch nicht viel wusste. Ich ging zu der GroBmutter, sagte ihr
kurz auf dem Weg zum OP, um was es ging, und merkte gleich, so kann das nicht gehen. Im
Voriibergehen — einfach so. Die Gromutter war aufgeldst und sagte: ,,Haben sie auch das
richtige Kind? Man liest ja immer wieder, dass Patienten verwechselt werden. Doch nicht
Jenny. Die war doch mopsfidel. Schwester Ute, meinen Sie wirklich, dass das so alles richtig
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ist?** Ich habe sie beruhigen konnen, so gut es ging. Sie kam an die Tiir. Ein griin vermumm-
ter Mensch reichte uns einen Zettel und sagte: ,,Unterschreiben Sie unten rechts®, nahm den
Zettel und die Tiir ging zu. ,,Wer war das denn? Den habe ich ja noch nie gesehen? Ist das der
Arzt, der Jenny operiert? Ist das ein guter Arzt?* Ich versuchte wieder, sie zu beruhigen, aber
ich merkte, das war eigentlich nicht das, was die Gromutter brauchte. Sie ging mit mir auf
die Station zuriick. Ich setzte sie in eine Sitzecke, brachte ihr eine Tasse Kaffee und mehr Zeit
hatte ich an diesem Morgen nicht fiir sie.

Wir waren eine Kinderchirurgie mit zehn bis fiinfzehn ambulanten Operationen am Tag, ein
,, Verschiebebahnhof™, wie wir Schwestern immer sagten. Die Betten wurden hin und her ge-
schoben, und auf die GroBmutter in der Ecke konnte kaum jemand achten. Zeit fiir sie gab es
nicht. Immer wieder ging ich mit hingendem Kopf an ihr voriiber, fasste sie an die Schulter
und ich konnte nur sagen: ,,Kopf hoch, wir haben gute Arzte hier fiir Jenny.“ Mein Dienst
ging zu Ende und der Operateur hatte immer noch nicht angerufen. Sechs Stunden waren nun
schon vergangen. Ich rief dort an und die Krankenschwester sagte mir: ,,Das dauert noch.*
Aber ich konnte doch die Omi jetzt nicht so sitzen lassen. Ihre Tempo-Taschentiicher waren
schon vollig zerkniillt in ihrer Hand, und sie weinte stdndig vor sich hin. Ich Iud sie ein, eine
Tasse Tee bei mir zu Hause zu trinken und miteinander zu reden. Ich nahm sie kurzerhand mit
nach Hause. Ich habe sie aufs Sofa ,,drapiert unter einer Wolldecke, wir haben Tee getrunken
und haben ganz viel gesprochen, bis sie irgendwann erschopft einschlief.

Nach 11 Y5 Stunden rief der OP mich an: ,,Jenny ist verlegt auf die Intensivstation.* Ich weck-
te die GroBmutter und fuhr mit ihr zuriick in die Klinik auf die Intensivstation. Ich versuchte
ihr zu erkléren, wie sie Jenny vorfinden wird. Sie wird blass sein, grau im Gesicht, sicherlich
beatmet nach der langen Operationszeit, liberall Schlduche, in denen vielleicht Blut steht, Ge-
rite, und sicherlich sieht sie nicht aus wie die Jenny, die sie eigentlich kennt. Aber wer einen
lieb gewordenen Menschen auf der Intensivstation schon einmal besucht hat, auch wenn man
vielleicht aus diesem Arbeitsbereich kommt, vergisst diese Bilder nicht so schnell wieder.
Man kann es wohl erzéhlen, aber es erleben, das ist noch einmal etwas ganz anderes. Man
kommt auf eine Station, wo alle hektisch herumlaufen, die Patienten fast nackt sind, kaum
ansprechbar sind und alle Tiiren offen stehen. Man bekommt dann das Gefiihl, als wenn hier
ein Wendepunkt ist zwischen Tod und Leben, man spiirt es schon an der Tiir. Als Jennys Oma
an ihr Bett trat, knickten ihr die Beine weg und ich konnte ihr gerade noch einen Stuhl unter
den Po schieben. ,,Jenny, was haben sie mit dir gemacht?* Sie sah genau so aus, wie ich sie
beschrieben hatte. Eine halbe Stunde durfte die Oma auf der Station bleiben. Es war eine Er-
wachsenen-Intensivstation und auf GroBmiitter und Eltern waren sie dort nicht eingestellt.
Dass unsere Eltern auf der Station immer dabei waren, konnte ich diesen Schwestern und Arz-
ten so schnell nicht beibringen. Nach einer halben Stunde gingen wir wieder auf die Station
und ich erklérte ihr, dass Jenny zwei bis drei Tage spiter wieder bei uns sein wird.

So war es auch. Nach drei Tagen kam Jenny mit aufgeblasenen Handschuhen, wie man das so
macht fiir Kinder in der Klinik, in einem Rollstuhl und sie sagte: ,,Ich habe etwas ganz Span-
nendes erlebt. Da piepst es an allen Ecken und Kanten. Das ist da spannend wie in einem Un-
fallwagen.” Ich sagte: ,,Jenny, wie geht es dir?“ ,,Na ja, mein rechtes Bein und mein rechter
Arm schlafen noch. Das kommt wohl von der Narkose, haben die Arzte gesagt. Ich guckte
sie an und sagte: ,,Nach drei Tagen?** Eine groB3e Angst war in meinem Bauch, denn ich wuss-
te, dass der Arm und das Bein nicht schlafen. Aber wer nimmt das Wort in den Mund und
spricht mit dem Kind? Jenny sagte, sie miisse erst einmal ausschlafen, dann wiirden der Arm
und das Bein auch wieder aufwachen, das hat der Doktor auch gesagt.

Omi war tibergliicklich, Jenny endlich wieder bei sich zu haben. Sie kam in ein Einzelzimmer,
nicht zu anderen Kindern. Es hiel3, sie brauchte Ruhe. Ich dachte: ,,Aber sie ist ein Kind und
sie will Kontakt zu anderen Kindern haben. Sie war schon eine lange Zeit zwischen Erwach-
senen.” Jenny fiel das erst einmal nicht auf. Aber ihr fiel auf, dass das Bein und der Arm nach
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zweli bis drei Tagen immer noch schliefen. ,,Ute, piek mich mal. Kann es sein, dass Beine so-
lange schlafen?* Ich guckte die Oma an, wir gingen aus dem Zimmer, und ich sprach mit ihr.
,Wir warten noch auf den Befund. Ein paar Tage Geduld miissen wir noch haben, um zu er-
fahren, ob es ein gut- oder bosartiger Tumor ist. 6 mal 8 cm. Er war ziemlich groB. Der Be-
fund kam, er war bosartig. Die Arzte sprachen mit der GroBmutter. Sie sagte: ,,Ich kann nicht
mit Jenny reden. Ich werde alles tun, damit sie wieder gesund wird.” Jeden Tag ist sie zum
Markt gegangen, hat frisches Gemiise gekauft und daraus eine Gemiisesuppe gekocht. ,,Wer
gesund isst, der wird auch wieder gesund®, lautete Omis Devise. Jeden Tag um 17 Uhr rief sie
auf der Station an und erinnerte uns daran, fiir Jenny die Suppe warm zu machen. Jenny konn-
te die Suppen irgendwann nicht mehr sehen, und der Nachtdienst freute sich dann {iber eine
warme Mabhlzeit.

Der Befund bedeutete: Chemotherapie und Bestrahlung. Jenny sollte verlegt werden in die
Uniklinik. Den gesunden Arm stemmte sie in die Seite und sagte: ,,Nein, hier kenne ich euch
alle. Die anderen kenne ich nicht. Ich gehe nicht woanders hin, ich bleibe hier bei euch.*
Auch die Erkldrung des Chefarztes, dass er die Chemotherapie hier nicht machen konne, be-
eindruckte Jenny liberhaupt nicht. Sie sagte daraufhin: ,,Meine Oma sagt immer: Lernen kann
man alles.” Nun musste sich mein Chef etwas iiberlegen. Er griibelte und sagte: ,,Ich komme
ja urspriinglich aus der Uniklinik. Ich fahre zu meinem Kollegen und bespreche mit ihm, was
wir tun konnen.* Er kam zurlick und sagte: ,,Gut, wir machen die Chemotherapie hier auf der
Station.” Alle Schwestern waren vollig tiberfordert, das kannten wir nicht. Die Bestrahlung
konnten wir jedoch nicht vor Ort machen. Jenny sagte: ,,Es gibt ja Autos, damit konnt ihr
mich dorthin fahren und wieder abholen.” Ich dachte: ,,Oje, die kleine Jenny riittelt ordentlich
an unserem System hier im Krankenhaus. Aber ich finde es gut“. So sind wir drei Mal in der
Woche mit dem Rettungswagen in die Uniklinik gefahren und wieder zuriick. Jenny war sehr
erschopft und jedes Mal auf dem Riickweg schlief sie ein. Aber auf dem Riickweg gab es
McDonalds, etwas, was ihr die Omi nicht gezeigt hatte. Die Rettungswagenfahrer hatten Jen-
ny schnell ins Herz geschlossen und der Riickweg ging dann immer iiber McDonalds. Die
Juniortiiten wurden unter der Decke versteckt und die kleinen Tiere, die immer dabei lagen,
verschwanden im Giftschrank auf der Station, damit Omi sie nicht fand. Denn sie wiirde diese
Erndhrung nicht gutheien. Das war unser kleines Geheimnis bis zum Schluss.

Irgendwann kam ich morgens in Jennys Zimmer zum Waschen. Sie war unter ihrer Bettdecke
verschwunden. ,,Ute, sterben Kinder eigentlich auch?* Da war die Frage, auf die ich schon
lange gewartet hatte. ,,Mein Bein schldft immer noch und meinen Arm kann ich kaum noch
bewegen. Ich kann die Knopfe auf der Fernbedienung schon gar nicht mehr richtig driicken.
Omi sagt immer, Blutabnehmen, Tabletten schlucken und alles andere muss ich tun, damit ich
wieder gesund werde. Ich habe gestern im Fernsehen gesehen, dass auch Kinder sterben.
Stimmt das?* Eine schwierige Situation, denn die Gromutter wollte nicht, dass sie es erféhrt.
Ich war heilfroh, dass in dem Moment die Tiir aufging und die Gromutter hereinkam und die
letzten Worte mit anhorte. Ich nahm sie zur Seite und sagte: ,,Lassen Sie uns mit ihr gemein-
sam sprechen. Wenn wir in ihrer Situation wéren, wiirden wir auch Fragen stellen, wenn es
uns nicht langsam besser gehen wiirde, sondern immer schlechter. Wir wiirden auch Antwor-
ten einfordern. Nur weil sie Kinder sind, kann man sie doch nicht einfach beliigen.” Wir setz-
ten uns zu ihr und ich sagte: ,Ja, Jenny, Kinder sterben auch. ,,Wenn ihr Erwachsenen
,stiirbt’“— sagte sie immer, ,,miisst ihr das alleine tun? Oder kénnen Mama und Papa dabei
sein oder Omi oder Freunde? ,,Ja*, habe ich gesagt, ,,alle konnen dabei sein, man muss nicht
alleine sterben. Auch als Grof3er nicht.” ,, Tut Sterben weh?* Ich habe ihr dann erklért, dass es
Schmerztherapien gibt, Pflaster, Morphin-Lollys fiir Kinder und dass wir alles dafiir tun wer-
den, damit alle Kinder und auch die GroB3en keine Schmerzen dabei haben.” ,,Und, kommt
man denn in den Himmel?* Tja, ich war damals 22 Jahre alt und hatte mich mit meinem Tod
noch nicht auseinandergesetzt. Nun hatte ich nicht die Wahl. Ich denke, wer diese Kinder be-
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treut, muss sich damit auseinandersetzen. Ich habe dann zu Jenny gesagt: ,,Ich wiirde mir
wiinschen, dass wir in den Himmel kommen und dort Menschen wieder treffen, die wir lieb
gehabt haben. Das wire ein schoner Gedanke, aber ob das so ist, das weil} ich nicht. Aber lass
uns doch einmal zusammen iiberlegen.“ Das sollten wir immer tun, weil wir auch ,,als GroB3e*
nicht alles wissen, obwohl wir oft so tun, als wiissten wir alles. Aber dort kommen auch wir
an unsere Grenzen. Den Kindern zu zeigen, dass wir auch als Erwachsene nicht alles wissen,
gibt ihnen Vertrauen. Und zusammen dariiber nachdenken, wie es sein konnte, hilft ihnen und
sie fithlen sich ernst genommen.

Jenny malte wunderschone Bilder davon, wie es im Himmel aussehen kdnnte und wie sie es
sich wiinschen wiirde. Sie selber wurde sehr streng gldubig erzogen. Der Pastor kam jeden
Sonntagmittag zum Essen und sie hatte ihre Kinderbibel unter dem Kopfkissen. Sie war da-
von iiberzeugt, dass es im Himmel wunderschon sei und wir gar nicht traurig dariiber sein
miissten, wenn wir sterben. Das iiberforderte nun wieder uns. Ich sagte: ,,Warum? Woher
weillt du, dass es im Himmel schon ist? Es ist doch noch nie jemand von dort zuriickgekom-
men.* ,Ja, stell’ dir doch mal vor, es kime einer von da oben zuriick und wiirde uns sagen,
wie toll es da ist. Dann wollen doch alle dorthin. Was meinst du, was dann da los wére.“
Klingt logisch, finde ich, aber ich war erstaunt. ,,Da ist es so schon, von dort kommt niemand
zuriick. Das kann ich dir jetzt schon sagen.” Ich bin an dem Tag sehr nachdenklich nach dem
Dienst nach Hause gegangen.

Am nichsten Morgen lag Jenny vollig aufgeregt in ihrem Bett. Sie hatte Besuch bekommen
von Schulkameraden, die ihr etwas erzéhlt hatten iiber Menschen, die scheintot waren. ,,Ute,
und wenn man tot ist und man eigentlich doch nicht tot ist, und keiner merkt es?“ Omi sprang
vom Stuhl auf und wollte gerade sagen, dass es dafiir doch Arzte giéibe und dass das nicht pas-
sieren wiirde. Aber wiirde Jenny das helfen? Sicherlich nicht, denn Angst hétte sie trotzdem
davor, weil sie einmal mit Omi {iber ihren Wellensittich gesprochen hat, den sie in einer Zi-
garrenkiste beerdigt hatten. Sie fragte, ob das mit uns Groflen auch so sei. Diese Fragen zu
beantworten, ist fiir die GroBmutter ein schwerer Weg. Auch mit Hilfe von uns Schwestern.
»Man liegt da drin, der Deckel ist zu und niemand hort einen, wenn man nicht tot ist. Da
komme ich dann ja nicht wieder heraus!* Sie war voller Panik und ich wusste nicht, wie ich
ihr helfen konnte.

Abends im Bett griibelnd fiel mir ein, dass es ein altes englisches Ritual gibt. Man hat den
Menschen ein kleines Béndchen an den Finger gebunden, ein Loch durch den Sarg gebohrt,
das Band hindurchgefiihrt und auflen an einem Stab auf dem Grab eine kleine Glocke befe-
stigt. ,,Das war es*, schoss es mir nachts um zwei Uhr durch den Kopf. Morgens ging ich in
einen Zooladen, kaufte eine kleine Wellensittichglocke, brachte sie zu Jenny und sagte: ,,Jen-
ny, wenn du nicht richtig tot bist®, die Oma zuckte jedes Mal zusammen, ,,dann kannst du
klingeln. Wir horen dich dann und machen den Deckel natiirlich wieder auf.“ ,,Das ist eine
gute Idee, aber du musst mir auch hoch und heilig versprechen, dass Du es tust.“ Das habe ich
gern getan. Das kleine Glockchen bimmelt immer noch auf ihrem Grab. Dieses Glockchen
durfte noch nicht einmal die Putzfrau beim Abwischen des Nachtschranks verriicken. Es war
ein kleines Heiligtum fiir Jenny geworden und es gab ihr die Sicherheit, dass wir sie horen
wiirden. Nahm ihr die Angst.

Sie fing an, uns zu trosten. Eines Morgens kam ich in ihr Zimmer, sie guckte mich an — grau
im Gesicht — und ich spiirte, dass es ihr schlechter ging. Trénen rollten mir iiber das Gesicht.
Vollig unprofessionell, wiirde man sagen. Jenny guckte mich an und sagte: ,,Warum weinst
du?* Ich sagte: ,,Ich bin so traurig, weil ich dir nicht besser helfen kann.“ ,,Komm mal zu
mir®, sagte sie und rutschte auf ihrer Wechseldruckmatratze ein Stiick zur Seite und hob die
Bettdecke hoch. Ich dachte: Wenn jetzt dein Chef ins Zimmer kdme, dann hétte ich wohl ver-
spielt. Ich krabbelte unter ihre Bettdecke und Jenny nahm mich in den gesunden Arm und
trostete mich. Ich glaube, wir haben uns beide sehr wohl dabei gefiihlt. Dann gab es einen
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groflen Knall und die Matratze war geplatzt. Heute noch, wenn ich Wechseldruckmatratzen in
die Betten lege, muss ich schmunzeln. Alle Kinder der Station kamen ins Zimmer gelaufen,
denn endlich war etwas los bei uns. Jenny nahm den einen Arm in die Hiifte, guckte mich an
und schiittelte den Kopf: ,,Einer von uns beiden muss abnehmen.* Ich musste herzlich lachen.
Wie besonders doch diese Kinder sind ...

Und Sie sehen, beides geht, Weinen und Lachen.

Jenny ging dann nach Hause zu ihrer GroBmutter. Es hie3, wenn GroBmutter nicht mehr kann,
muss Jenny in ein Hospiz. Ich sagte dazu: ,,In ein Kinderhospiz.” ,,Nein®, sagte mein Chef,
,,s gibt nur ein Kinderhospiz in Deutschland. Acht Betten fiir 22.000 lebensbegrenzt erkrank-
te Kinder in Deutschland.* Ich sah ihn an und erwiderte: ,,Das glaube ich nicht.“ ,,Sie konnen
ja eins bauen.” — Bei der Eroffnung des Kinderhospizes Sternenbriicke sagte er: ,,Ich hétte es
wissen miissen. Ich kenne Sie schon lange genug.” — Ich sagte: ,,JJenny ist neun Jahre alt.
GroBeltern zu haben, mit denen man sich wunderbar versteht, ist ein Geschenk fiir Kinder,
aber im Sterbeprozess gehort alt und jung nicht unmittelbar nebeneinander.

Ich habe Jenny dann zu Hause begleitet mit Hilfe eines ambulanten Kinderpflegedienstes. Ich
betreute sie fast ein halbes Jahr lang auf der Station und ich lernte sie und ihre Familie sehr
gut kennen. Ich wollte sehen, ob es ithnen weiterhin gut ging. Aber wie mag es sein, wenn die
Schmerzen kommen, wenn der niedergelassene Kinderarzt vielleicht gerade mitten in seiner
Sprechstunde steckt und nicht kommen kann, wenn der ambulante Pflegedienst vielleicht ge-
rade wieder weg ist? Wie ist das System, das diese Familien zu Hause auffangt und mit ihnen
Gespriache fiihrt? Ich forschte nach und suchte ein Netzwerk, aber ich merkte, dass es keines
gab. Nur liickenhaft, nur spontan fiir einzelne Erkrankungen. Fiir stoffwechsel- und muskeler-
krankte Kinder gibt es nur sehr wenig Unterstiitzung. Wenn man an lebensbegrenzt erkrankte
Kinder denkt, dann denkt man als erstes an krebserkrankte Kinder, die jedoch nur 20-30 %
ausmachen. 70 % der Kinder sind muskel- und stoffwechselerkrankte Kinder! Dieses hatte ich
bis dahin nicht gewusst.

Dann kam die Situation: Abends um 22 Uhr in meinem Nachtdienst rief die GroBmutter an
und sagte: ,,Jenny hat Schmerzen und ich habe nur Paracetamol im Kiihlschrank, was vom
Kinderarzt verschrieben wurde.* Das hatte gar nicht geholfen. Ich horte Jenny im Hintergrund
weinen. Ich holte unseren diensthabenden Arzt, wir packten eine Nierenschale mit schmerz-
stillenden Medikamenten, riefen ein Taxi und schickten die Medikamente auf diesem Wege
zu Jenny nach Hause. Eine Stunde spiter rief die GroBmutter erleichtert an. Jenny ging es
besser.

Diese Situation wiederholte sich mehrmals und es waren immer wieder Probleme in der Be-
treuung. Der siebenjdhrige Bruder fing an, Fragen zu stellen. Die Mutter war an multipler
Sklerose erkrankt und hatte sich von der Familie entfernt, weil sie pflegebediirftig war. Der
Vater musste auf die Psychiatrie in ein Krankenhaus eingewiesen werden. Er war mit der Si-
tuation iiberfordert und brauchte Hilfe. Ich war verzweifelt und dachte: ,,So geht das doch
alles nicht. Sie brauchen andere Hilfe. Sie brauchen viele Hinde. Wir konnen sie doch nicht
einfach alleine lassen, nur weil es heifit, dass wir fiir das Kind nichts mehr tun kénnen. Wir
konnen doch noch ganz viel fiir diese Kinder tun. Warum wird das immer so gesagt?*

Ich besuchte eine Familie zu Hause mit einem drei Monate alten Baby, das eine Muskel-
atrophie hatte. Es konnte nicht einmal seinen Speichel herunterschlucken. 22 und 23 Jahre alt
waren die Eltern. Tag und Nacht haben sie das Kind abgesaugt, damit es nicht an seinem
Speichel erstickt. Sie wollten es tun. Bis zum Schluss. Sie schliefen drei Stunden und salen
drei Stunden am Bett des Kindes, sechs Monate lang. Sie hatten ein unglaubliches Schlafdefi-
zit, allen kaum noch und waren mit den Nerven vollig am Ende. Der dreijdhrige kleine Bruder
lebte nur noch in seinem Kinderzimmer. Wer sollte ihn in den Kindergarten bringen oder mit
ihm raus gehen? Wer war fiir ihn da? Er wurde immer stiller, er fing wieder an einzunéssen.
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Stotterte. Er war verhaltensauffillig geworden. Der Vater sagte zu mir: ,,Wenn wir einkaufen
gehen in unserem kleinen Dorf, dann wechseln die Menschen die StraBenseite. In dem kleinen
Edeka-Laden starrt die Kassiererin auf ihre Kasse, keiner spricht mit uns. Haben wir eigent-
lich die Pest, weil unser Kind so krank ist? Warum spricht man nicht mit uns?“ Aber die
Menschen wollen sprechen, wissen aber nicht, wie. Sie denken, bevor sie etwas Falsches sa-
gen, sagen sie lieber gar nichts. Ein schwerer Weg fiir die Eltern. Die Isolation: ein grofes
Problem.

Ich nahm mit den Nachbarn Kontakt auf und fragte: ,,Wenn ihr spazieren geht, konnt ihr den
dreijdahrigen Nachbarjungen mitnehmen? Wenn ihr kocht, konnt ihr dann fiir die Familie mit
kochen? Sie schaffen es selbst nicht mehr. Wenn ihr einkauft, konnt ihr euch einen Einkaufs-
zettel von der Familie holen und fiir sie mit einkaufen? Der Kiihlschrank ist nur noch leer.*
Die GroBleltern kommen auch nicht mehr, weil sie ihre Kinder nicht immer weinen sehen
konnen.

Das funktionierte gut. Der dreijdhrige Junge erzédhlte mir: ,,Das Essen in dem blauen Koch-
topf, der dann auf der FuBmatte steht, schmeckt am besten.” Kleine Zettel und Botschaften
gingen jetzt iiber die Kochtopfe hin und her. Die Nachbarn machten sich richtig einen Dienst-
plan, wer wann mit Kochen dran war. Die Eltern veridnderten sich vollig, denn sie salen nun
nicht mehr alleine bei threm Kind. Die Nachbarn kamen zu Besuch, und der Kleine hatte nun
auch wieder jemanden zum Spielen und er erzéhlte ganz stolz, dass er jetzt auch einen Freund
hétte.

Ich freute mich sehr dariiber, aber dies war nur eine Familie. Inzwischen betreute ich vierzig
Familien in Hamburg neben meinem vollen Schichtdienst in der Kinderklinik und ich kam an
meine Grenzen. Einmal besuchte ich eine Familie mit einem schwersterkrankten Kind und
einem achtjdhrigen Geschwisterkind. Auf meine Frage, wie es ihm ging, antwortete er:
,Weilt du, Ute, frither durfte ich nur eine Stunde am Computer spielen, heute kann ich acht
Stunden spielen, das fillt niemandem mehr auf. Aber ich kann froh sein, denn ich bin ja ge-
sund.“ Wie oft mag er das wohl schon zu horen bekommen haben: Sei froh, dass du gesund
bist. Aber was heif3it das fiir ihn? Opa geht zum Elternabend in die Schule. Oma néht die Fa-
schingskostiime, die er nicht leiden kann. Freunde kommen nicht zu ihm nach Hause, weil die
Eltern sagen: Geh lieber nicht dort zum Spielen, denn er hat einen kranken Bruder. Er braucht
Ruhe. Der achtjéhrige Junge war vollig isoliert. Er sah seine Mama weinen und er sah, dass
seine Eltern sich mehr und mehr voneinander entfernten. 80 % der Ehen zerbrechen, wenn ein
lebensbegrenzt erkranktes Kind zu Hause ist. Diese Erfahrung machen wir auch in der Ster-
nenbriicke.

Oft sagen die Geschwisterkinder: ,,Wenn mein Bruder oder meine Schwester nicht mehr da
wire, dann wiirde es vielleicht wieder so wie frither werden.” Wenn das Kind dann stirbt,
heif3it es oft: ,,Ich bin schuld daran, weil ich es mir heimlich so oft gewiinscht habe.”“ Am Grab
des Kindes wird ihnen dann die Hand geschiittelt mit den Worten: Pass gut auf Mama und
Papa auf.

Und ich frage mich, was diese Kinder noch alles aushalten sollen. Sie fallen in ein so tiefes
Loch, dass sie hdufig verhaltensauffillig werden. Wieder wollte ich helfen. Wir miissen etwas
tun, weil diese Kinder noch ihr Leben haben und sie sollen ein lebenswertes Leben leben diir-
fen. Immer wieder kam ich an meine Grenzen und immer wieder bemerkte ich ein Defizit.

Als ich einmal einen 16-Jihrigen von der Polizeistation abholte, weil er Autoreifen zerstochen
hatte, fing er an zu weinen, als er mich sah. Als ich fragte, warum er denn weinte, sagte er zu
mir: ,,Ich dachte, das ist wichtig genug, damit Papa jetzt kommt*“! Ich sah, dass diese Familie
unbedingt schnell Hilfe bendtigte. Immer wieder bemerkte ich, dass nicht nur das Kind krank
ist, sondern die ganze Familie.
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Trauerarbeit fangt nicht erst nach dem Verlust des Kindes, sondern schon mit der Diagnose-
stellung an. Stiick fiir Stiick miissen die Eltern sich von Féhigkeiten verabschieden, von Zu-
kunftspldnen. Jeden Tag neu. Die Begleitung in der Trauerarbeit muss rechtzeitig einsetzen,
ebenso wie die Betreuung und Begleitung der Geschwisterkinder. Den Eltern Verschnaufpau-
sen zu gonnen, damit sie Krifte sammeln kdnnen, denn die Stoffwechsel- und Muskelerkran-
kungen ziehen sich iiber viele Jahre hin. Uber 100 Kinder in Hamburg liegen an einer Heim-
beatmung. Man findet nicht so leicht einen Babysitter, der aufpasst, wenn ein Kind an einem
Beatmungsgerdt angeschlossen ist.

Vierundzwanzig Stunden am Tag. Tag fiir Tag. Monat fiir Monat. Nie an sich selber denken.
Die Geschwisterkinder treten ganz in den Hintergrund! Die Eltern brauchen Entlastung, um
auch wieder Zeit zu haben fiir die Geschwisterkinder und fiir Gespridche miteinander sowie
Zeit fiir Freunde, die sie so dringend brauchen. Dies alles unter einem Dach zu realisieren, das
war die Idee. Ich denke, die Betreuung dieser Kinder muss schon in der Kinderklinik verbes-
sert werden. Buntstifte und ein Stiick Papier reichen da nicht aus. Die Spielsachen im Spiel-
zimmer sind meistens kaputt oder fehlen und die Geschwisterkinder spielen unterm Bett oder
irgendwo in der Ecke. Man nimmt sie kaum wahr und durch die Personaleinsparungen wird
diese Situation nicht besser. Es muss ein zusétzliches Angebot geschaffen werden. Eine Kin-
derklinik hat einen kurativen Auftrag. Ein Kinderhospiz ist eine Ergdnzung zu dieser Arbeit.
Wenn Grenzen erreicht werden in der Medizin sind es jedoch keine Grenzen fiir Kinderkran-
kenschwestern oder Kinderirzte.

Es muss ein Netzwerk aufgebaut werden von vielen verschiedenen Einrichtungen, die unter
den Familien ein Netz spannen und sie in allen Situationen auffangen konnen. Das ist das
Ziel, an dem viele Menschen jetzt schon mitarbeiten und ich denke, mit einem guten Erfolg.
Allen Beteiligten ist dabei bewusst, dass nicht nur die Kinderhospize wichtig sind, sondern
auch ambulante Kinderhospizdienste, Schwestern, ehrenamtliche Mitarbeiter, die im Alltag
die Eltern entlasten und sich um die Geschwisterkinder kiimmern, Arzte, die sich in Schmerz-
therapie weiter fortbilden, Arzte, die einem Tumorkind nicht nur Paracetamol mitgeben, son-
dern die gezielt Schmerztherapie betreiben und das Denken ,,Wir konnen nichts mehr tun* zur
Seite schieben.

Bis zum Lebensende ist es Leben und dafiir lohnt es sich, dafiir etwas zu tun. Wir konnen eine
Menge tun, denn die Familien und die Geschwisterkinder haben ihr Leben noch. Sie brauchen
unsere Hilfe, damit sie auch irgendwann wieder ein lebenswertes Leben haben, trotz des Ver-
lustes des Kindes, das immer ein Teil von ihnen bleiben wird. Wir kénnen lernen, mit ihnen
zu sprechen. Und Eltern nicht sagen, dass sie ja noch jung sind und noch Kinder bekommen
konnen, oder sagen, dass sie ja noch zwei gesunde Kinder haben. Das ist keine Hilfe fiir sie,
denn es wird nie ein Ersatz fiir das Kind geben, das sie verlieren werden. Das ist auch gut so,
denn diese Kinder sind etwas Besonderes. Sie haben alle ihre kleinen Eigenheiten, und das
macht sie so besonders, und deshalb bleiben sie in unseren Herzen.

Hilfen zu geben in Gespriachsfiihrung, Schmerztherapie, Trauerarbeit, Geschwisterbetreuung
mit Gespréichsfiihrung sind z. B. ein Teil der Kinder-Palliative-Care-Ausbildung, die die Ster-
nenbriicke seit dem letzten Oktober anbietet. Diese Ausbildung wird sehr gern angenommen
von Kinderirzten, Kinderkrankenschwestern und von Menschen, die schwersterkrankte Kin-
der betreuen. Wir sehen, dass dieses Defizit zum Gliick ganz vielen Menschen bekannt ist,
denn es gibt eine lange Warteliste fiir diese Ausbildung. Daran ist zu erkennen, dass ein gro-
Bes Interesse besteht, die Hilflosigkeit im Umgang mit schwerstkranken Kindern und ihren
Familien zu verbessern.

Das Kinderhospiz Sternenbriicke bietet Platz flir zwolf Familien — zwolf erkrankte Kinder mit
Geschwisterkindern und Eltern, manchmal sind auch die GroBeltern mit dabei. Es gibt die
Moglichkeit als Familie zu uns zu kommen oder das Kind zu uns in die Pflege zu geben, so-
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dass die Eltern mit dem Geschwisterkind in den Urlaub fahren konnen. Es ist auch moglich,
dass dann z. B. die Patentante bei dem kranken Kind bleibt, wenn es den Eltern damit besser
geht. Bei jeder neuen Aufnahme muss das Vertrauen der Eltern immer wieder neu erworben
werden, denn diese Kinder sind Sorgenkinder. Sie werden 24 Stunden am Tag von ihren El-
tern versorgt, sie konnen die Pflege nicht so einfach in andere Hinde abgeben, weil jedes
Kind seine ,,Ecken und Kanten‘ hat, die wir erst kennen lernen missen.

Bei uns ist es ganz anders als in der Klinik. Da wird nicht ,,geweckt, gewaschen, ,gebiigelt’
und gekdmmt®, wie ich es gern ausdriicke. Bei uns geben die Kinder den ,,Takt™ an und die
Eltern sagen, was und wie sie etwas mdchten, sodass die Schwestern und Arzte diesen Weg
mitgehen konnen. Auf ihrem Weg, den die Kinder und die Familien gehen wollen, ohne ihn
zu beurteilen, sind wir an ihrer Seite, egal wie krumm und schief dieser Weg auch sein mag.
Denn irgendwann miissen die Eltern damit leben, sagen zu konnen: Ich habe alles fiir mein
Kind getan. Es liegt nicht an uns und wir diirfen uns auch nicht anmaflen, den Weg vor-
zugeben.

Wir hatten eine Mutter, die unbedingt mit ihrem Kind zu einem Guru nach Indien wollte. Wir
konnten sagen: ,,Warum? Er wird Thnen nicht helfen konnen.” Aber er ist ein Strohhalm. Im-
mer wieder Moglichkeiten zu suchen und alles auszuprobieren, was dem Kind helfen konnte,
ist wichtig und richtig zu tun, denn wenn das Kind stirbt, wird die Mutter vielleicht sagen:
,Hatte ich es doch getan, vielleicht hitte er helfen konnen.* Hierauf kann ihr nie jemand eine
Antwort geben und sie muss damit leben. Deshalb ist es wichtig, dass die Eltern alles tun, um
dann sagen zu konnen: ,,Ich habe alles fiir mein Kind versucht.” Und wir werden es nicht be-
werten.

Das Kinder-Hospiz Sternenbriicke hat zwanzig Kinderkrankenschwestern und -pfleger, darun-
ter sind drei Intensivschwestern. Wir haben drei Kinderirzte, von denen eciner Kinder-
Schmerztherapeut ist, die jeden Tag Dienst haben. Viele niedergelassene Arzte und Klinikérz-
te kommen zu uns zur Fortbildung. Ich selber habe seit drei Jahren 24-Stunden Rufbereit-
schaft. Bis jetzt haben wir 400 Familien bei uns betreut. 33 Kinder haben wir vor Ort verlo-
ren. Die Begleitung dieser Familien ist bei uns etwas Besonderes, denn wir setzen Trauerar-
beit auf eine ganz bestimmte Art und Weise praktisch um. Auf dem Weg der Begleitung die-
ser Eltern erkennen wir immer wieder, wo sie notig ist. So ist z. B. der Erinnerungsgarten im
letzten Jahr entstanden. Mit dem verstorbenen Kind auf dem Arm gehen wir in den Garten
und setzen eine Laterne mit dem Namen des Kindes darauf. Die Eltern suchen den Platz fiir
diese Laterne selber aus. Ein Mal im Jahr gibt es einen Erinnerungstag, an dem wir aller Kin-
der gedenken. Am Todestag und am Geburtstag des Kindes wird eine Kerze entziindet. Ritua-
le sind eine grofle Hilfe fiir unsere Familien. Die Eltern gehen in diesen Garten, wann immer
sie mogen, und ziinden z. B. ein Licht an oder legen ein selbst gemaltes Bild dorthin.

Das Kind kann bis zu fiinf Tagen bei uns aufgebahrt sein. Der Sarg wird zu uns ins Haus ge-
bracht und wir bemalen ihn zusammen mit der Familie. Ein vierjdhriges Geschwisterkind
malte z. B. ein U-Boot auf den Sarg, weil der Friedhof immer unter Wasser steht.

Wihrend die Sdrge bemalt werden, lauft die Lieblingsmusik des verstorbenen Kindes, egal ob
sie von Ernie und Bert, ob es Techno oder Heavy Metal ist. Auch im Abschiedsraum ist diese
Musik zu horen und sogar in der Kirche. Es ist wichtig, dass das Kind in den Ritualen, in der
Musik und bei den Feierlichkeiten wiederzufinden ist. Die Beerdigungen werden inzwischen
auch von der ,,Sternenbriicke® gestaltet, wobei der Sarg in der Regel von den Kinderkranken-
schwestern und -pflegern getragen wird.

Seit dem ersten Mai bieten wir eine Steinwerkstatt an. Beim Gestalten des grof8en Engels aus
Sandstein, der im Erinnerungsgarten steht, sind zwischen dem Steinbildhauer und mir lange
Gespriche entstanden iiber die Situationen dieser Familien. Darauthin bot er seine Hilfe an.
Sein Ziel ist, den Eltern ndher zu bringen, dass Steine nicht tot sind, sondern dass man sie
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bemalen, beschriften und eine Figur daraus machen kann. Dass man Steine in die Hand neh-
men kann und etwas damit tun kann. Vier Donnerstagabende haben wir jetzt schon dort gear-
beitet. Es sind Klingeln entstanden fiir die Haustiiren und wunderschone Namensschilder,
wobei die Buchstaben in den Stein gearbeitet werden mussten. Die Eltern hatten grof3e Freun-
de an dieser Arbeit und einige von ihnen wollten dann auch den Namen ihres Kindes in einen
Stein einarbeiten. Und das war das Ziel dieser Steinwerkstatt. Es sind keine Grabmale sondern
,Erinnerungen aus Stein“. Wenn die Eltern mithelfen konnen, diese Erinnerungen auf den
Stein zu bringen, dann ist das ein Teil des Lebens ihres Kindes am Ende seines Lebensweges.
Die Arbeit an dem Stein ist ein Stiick ihres Weges der Trauer, auf dem Gespriache entstehen,
die einen vergessen lassen, welch schweren Weg sie gehen.

Immer wieder Hilfen zu schaffen auf dem Weg, ist ein Ziel der ,,Sternenbriicke* — sich immer
an den Eltern orientieren und im Austausch mit ithnen sich weiter entwickeln: ich denke, dass
uns dies bis jetzt gelungen ist, obwohl man mit drei Jahren gerade Laufen gelernt hat, wie ich
immer sage. Jetzt liegt noch ein langer Weg vor uns, aber wir werden ihn gern mit diesen Fa-
milien gehen.

Die Kinderkrankenschwestern tragen Jeans und Turnschuhe. Unser Grundstiick ist ein groer
Park mit 44.000 qm. Wenn es mdglich ist, sind wir mit den Kindern ganz viel drauflen. Die
Kinder sind nie in ihren Zimmern, sondern immer da, wo wir auch sind. Sie stehen mit ihren
Bettchen oder Luftmatratzen immer in unserer Nihe, auch im Sommer, wenn das Leben bei
uns fast ausschlieBlich draufen stattfindet.

In ein Kinderhospiz kommen die Eltern meistens zum ersten Mal, und so ein Haus zu betre-
ten, ist fiir viele sehr schwer. Unsere Haustiir ist nicht nur eine Tiir in ein Haus, sondern eine
Tiir in ein anderes Bewusstsein: die Eltern akzeptieren, dass das Leben ihres Kindes endlich
ist, dass sie diese Hilfe brauchen. Viele Gespriache bestimmen den Tag. Es wird zusammen
gelacht, aber auch zusammen geweint. Trauerarbeit beginnt schon ab der Diagnosestellung.
Sie ist in unserem Umgang mit den Familien stets gegenwirtig.

Unser Kinderhospiz sieht absichtlich nicht aus wie ein Krankenhaus, denn die Kinder haben
sich gewlinscht, dass es bunt sein soll. Gelb ist von vielen die Lieblingsfarbe, so dass sie sa-
gen, dass bei uns drinnen auch die Sonne scheint, wenn es draulen regnet.

In unseren Kinderzimmern gibt es verschiedene Betten, je nach Grofe des Kindes, und zusitz-
lich ein bequemes Sofa, sodass die Eltern auch im Kinderzimmer schlafen konnen. Damit die
Kinder vom Bett aus dem Fenster sehen konnen, sind die Fenster heruntergesetzt worden.
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Zwei Kinderzimmer teilen sich ein Bad. Wir haben eine Gegensprechanlage, wofiir die Eltern
eine Einverstindniserkldrung unterschreiben miissen, weil sie ansonsten nur zur Uberwa-
chung in Kliniken gestattet wird. Es ist eine spezielle Anlage, mit der auch Atemziige der
Kinder tiberwacht werden kdnnen und weitergeleitet werden konnen zu einem Pieper, den die
Schwester bei sich trigt.

In allen Zimmern stehen ein Fernseh- und Videogerit, weil viele Kinder es gewohnt sind,
wenn sie nicht mehr so viele Fahigkeiten haben, fernzusehen. Das ist ein Angebot zu minde-
stens fiir die Kinder, die noch sehen konnen, denn viele unserer Kinder sind blind, taub und
konnen nicht mehr sprechen.

Wir haben in unserem Haus hohenverstellbare Waschbecken und Spiegel, sodass die Kinder
noch mdglichst viel selbstéindig tun kdnnen.

Einer der Aufenthaltsrdume fiir die Eltern ist auch ein Raucherzimmer. Es ist ein sehr kom-
munikativer Raum, in dem die Schwestern mit den Eltern zusammensitzen.

Der Kamin ist noch aus dem alten Bestand, aus dem Jahre 1939. Das Zimmer ist umgebaut
worden und hier horen die Kinder gern Kassette, bekommen etwas vorgelesen. Hier finden
viele Gespriche statt.
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Es gibt eine Elternkiiche, in der die Eltern fiir sich oder fiir ihr Kind kochen kdnnen. So ist es
moglich, dass die Eltern auch nachts etwas kochen, wenn ihr Kind, nachdem es seit Tagen
nicht richtig gegessen hat, plotzlich Appetit auf einen Pudding hat. Manchmal wird auch ein
Apfelkuchen gebacken, worliber wir uns dann alle freuen

In unserem Seminarraum finden Tagesschulungen und ein Teil unserer Kinder-Palliative-
Care-Ausbildung statt.

Wir haben einen Snoezelen-Raum. Es ist ein Sinn- und Fiihlraum. Die Kinder lieben es, Dinge
anzufassen, gerade wenn sie nicht mehr sehen konnen. Ein Wasserbett mit warmem Wasser,
worunter sich Musikboxen befinden. Wenn die Kinder auf diesem Bett liegen, dann fiihlen sie
die ,,Bisse” der Musikanlage, die vom Wasser iibertragen werden. Es ist ein warmer, fenster-
loser Raum. Auf die Wand projiziert ein Beamer z. B. fliegende Luftballons. Wassersdulen in
verschiedenen Farben reizen die Sinne und an der Decke befindet sich ein Sternenhimmel.

Unser Therapiebad ist 33° C warm. Es dient nicht nur den Familien, damit sie gemeinsam
etwas tun konnen, sondern es bietet auch eine Moglichkeit mit den kranken Kindern in direk-
tem Korperkontakt zu kommen, denn die Streicheleinheiten und die Néhe sind in unserer Ar-
beit sehr wichtig. Beriihren, in den Arm nehmen und streicheln ist fast noch wichtiger als pro-
fessionelle Hilfe. Aber es dient auch der Schmerztherapie durch die Wiarme, und die Miitter
geniefen die Massagediisen fiir ihre schmerzenden Riicken, weil sie ihre Kinder viel tragen
miissen.

Unser Kreativ-Raum war ein alter Kellerraum, den wir so gestaltet haben, dass gematscht und
gemalt werden kann, und in dem auch z. B. der Sarg bemalt wird.

In unserem Spielzimmer gibt es auch eine Ecke, in der die Kinder, die nicht mehr sitzen oder
stehen konnen, liegen. Sie werden dort auch von dem Krankengymnasten ,,beturnt. Es gibt
bei uns keine Ecke fiir die kranken Kinder und keine fir die Gesunden, sondern es ist uns
ganz wichtig, dass die Kinder immer zusammen etwas tun konnen.
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Der Raum der Stille ist ein Raum, in dem ein Gebet oder eine Andacht gesprochen werden
kann. Wir sprechen hier z. B. jeden Monat eine Monatsandacht. Die Kinder lernen Rituale,
wenn die Eltern das mochten. Sie kommen manchmal hereingefegt, wenn sie zur Kurzzeit-
pflege kommen, schmeiflen ihren Rucksack in die Ecke und machen fiir alle Menschen, die
sie lieb haben, eine Kerze am Lebensbaum an. Und dann ,,diisen* sie wieder raus. Sie lernen
auf dem Weg, wihrend ihrer Aufenthalte bei uns, was Rituale bedeuten. Wenn das Geschwi-
sterkind dann verstorben ist, ist es fast selbstverstidndlich, dass sie eine Kerze anziinden. Eine
Kerze bekommt dann einen besonderen Wert und ist nicht nur gemiditlich.

E *'F-H'rrr"'_ S T

In unserem Abschiedsraum steht ein Kiihlbett, was es in dieser Form eigentlich nicht gibt, es
ist fiir den Sarg gedacht. Ich habe es umfunktioniert und eine sehr dicke Matratze hinein set-
zen lassen. Es ist bunt gestaltet. Dieses Bett macht es moglich, das Kind bis zu fiinf Tagen
darin aufzubahren. Ab dem dritten Tag setze ich mit den Eltern zusammen eine Kunststoff-
haube driiber, welche an der Seite eine grofle Klappe hat, so dass die Eltern das Kind von au-
Ben immer noch beriihren kdnnen. Das ist wichtig fiir die Eltern. Am Anfang legen sie das
Kind in dieses Bett, liegen auf dem Kind und konnen es kaum loslassen. Am ersten Tag da-
nach konnen sie sich auf das Sofa setzen und auch schon mal das Zimmer verlassen, sich in
ganz kleinen Schritten von dem Kind entfernen.
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Die Eltern haben die Moglichkeit, die Gardinen zuzuziehen und die AuB3enrollldden herunter
zulassen, aber sie tun es nicht, weil sie keine Scheu haben, gesehen zu werden. Sie nutzen es
teilweise sogar, dass die Fenster komplett herunter gelassen werden kdnnen wie in einem
Wintergarten. Sie konnen sich so nach auBBen ganz weit 6ffnen und die Hilfe der Menschen in
der Sternenbriicke annehmen, auch von den anderen Eltern, die diesen Weg miterlebt haben
und vielleicht auch irgendwann selbst gehen miissen. Viele Eltern empfinden es als Hilfe, mit
Abstand zu beobachten, wie Abldufe gestaltet werden, wenn ein Kind stirbt. Es sind schon
viele Freundschaften zwischen Eltern in der ,,Sternenbriicke” entstanden und sie sind sich
gegenseitig eine groBle Stiitze geworden.

Viele Gespriache bestimmen den Tag. Es wird zusammen gelacht, aber auch zusammen ge-
weint. Trauerarbeit beginnt schon ab der Diagnosestellung. Sie ist in unserem Umgang mit
den Familien stets gegenwirtig.

Der Garten der Erinnerungen hat von oben die Form eines Herzens. Der blaue Weg ist der
Weg der Eltern und der gelbe ist der Weg der Kinder. Der Fliesenleger hat die Fliesen ab-
sichtlich in unterschiedlichen Abstdnden verlegt, weil der Weg mit Kindern eben so ist. Mal
dichter zusammen und dann wieder weiter auseinander. Der gelbe Weg fiihrt zu einem klei-
nen Brunnen, in dem ein Spiegel eingebaut ist, in dem sich der Himmel widerspiegelt. Der
Weg der Kinder.

Wenn ein Kind verstorben ist, setzen wir zusammen mit den Eltern eine Lampe in den Garten
an einem Ort, den die Eltern aussuchen. Die Lampe hat die Form eines Pilzes, in ihrem Glas
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ist der Name des Kindes eingraviert. Die Lampen aller verstorbenen Kinder brennen und
nehmen dieses neue Licht in ihre Mitte auf.

Ein Engel aus Sandstein wacht iiber die Erinnerungen der Kinder. Drei Monate lang haben
wir an seiner Gestaltung gearbeitet. Es ist ein Sandsteinengel mit ,,warmen* Hénden, womit
der Bildhauer am Anfang vollig liberfordert war. Die Kinder hatten gewisse Vorstellungen: Es
sollte ein junger Engel sein, damit er geniigend Kraft hat; ein bisschen hiibsch sollte er sein;
nicht so ordentliche Haare haben, denn, wenn er im Wind fliegt, kann er keine ordentlichen
Haare haben; er sollte licheln und nicht so ernst gucken wie die biblischen Engel; die Kinder
in seinem Arm sollten Jeans anhaben mit ausgebeulten Hosentaschen. Am schonsten ist der
Engel von hinten, weil die Kinder mit ihren Hénden durch die Fliigel auf den Po des Engels
fassen, so wie Kinder Erwachsene anfassen.

Wir hatten eine Mutter, die diesen Engel umarmte und sagte: ,,Passt du jetzt auf meine Toch-
ter auf?*

Zum Tag der Erinnerung an alle Kinder haben wir eine Sandsteinstele geschenkt bekommen.
Das Licht in ihr brennt immer bei uns.

Unser behindertengerechter Spielplatz hat einer Matschanlage. Wenn die Kinder von dort
wiederkommen, konnen wir sie nur noch anhand der Rollstithle erkennen. Dort sind tiberall
Rampen, damit die Kinder mit ihren Rollstiihlen iiberall hinkommen. Er beinhaltet auch ein
Karussell fiir Kinder im Rollstuhl.

Zum Abschluss mdchte ich Thnen noch kurz einen Arbeitstag im Kinderhospiz Sternenbriicke
beschreiben: Ein Tag — 24 Stunden Leben.

Auch bei uns fiangt der Dienst des Pflegepersonals frith an. Um 6.00 Uhr berichten die zwei
Pflegekrifte aus dem Nachtdienst dem Friihdienst {iber die Kinder, Eltern und Geschwister.
Alles wird besprochen — das Schlafverhalten der erkrankten Kinder; ist die Schmerztherapie
ausreichend bei einzelnen Kindern, konnen Eltern von neuen Kindern die Pflege abgeben?
Gab es Probleme und wenn, welche? Wie geht es unseren ,,Sorgenkindern®, die sich in der
Sterbephase befinden? Gibt es Angste, Fragen? Muss der zusitzliche Bereitschaftsdienst ge-
holt werden? Denn die Betreuung eines Final-Kindes soll in Ruhe und ohne Personalprobleme
geschehen.

Eine Schwester bzw. ein Pfleger betreut dann ausschlielich dieses eine Kind mit seiner Fa-
milie.
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Haben die Eltern den Wunsch, mit einem Pfarrer oder mit unserem Trauerbegleiter zu spre-
chen?

Viele Fragen bei jedem Kind werden ausgiebig besprochen. Jede Beobachtung seitens der
Pflege wird ernst genommen. Der Bereitschaftsdienst gilt auch nachts und an Feiertagen. Ich,
als Hospizleitung, habe seit drei Jahren tdglich 24 Stunden Rufbereitschaft, eine Notwendig-
keit, wie sich schon oft gezeigt hat, und ich mache das gern. Danach sehen wir, ob schon ei-
nes ,,unserer Kinder wach ist. Geweckt wird bei uns kein Kind. Der Schlafzyklus eines Kin-
des ist wichtig fiir das Kind, um sich wohl zu fiihlen. Eine ,,schlechte® Nacht lisst sie oft
morgens lange schlafen. Da fast alle unsere Kinder eine PEG-Sonde haben kénnen wir Medi-
kamente leise und vom Kind fast unbemerkt sondieren, ohne das Kind zu wecken.

Feste Tagesabldufe gibt es bei uns nicht. Die Kinder und Familien bestimmen den Ablauf des
Tages. Wir versuchen, den Tag bei uns so zu gestalten, wie sie es von zuhause gewohnt sind.

Das Pflegepersonal entscheidet jeden Tag selbst, wie der Tag aussehen konnte. Denn planen
konnen wir oft nicht. Der Gesundheitszustand eines Kindes dndert sich oft so schnell, dass wir
nur kurzfristig planen. Ist es ein guter Tag, wagen wir einen Spaziergang oder wir machen
einen Ausflug — zusammen mit der Familie. Ist es ein ,,schlechter Tag, bleiben wir im Haus
und gehen vielleicht mit dem Kind in den Snoezelen-Raum, um zu entspannen.

Alle unsere medizinischen Gerite sind mobil, so dass auch Kinder am Beatmungsgerit auf die
Terrasse oder in den Wald konnen — natiirlich immer in Begleitung des Pflegepersonals.

Feste Essenszeiten gibt es auch fiir die Eltern nicht. Ein Biiffetwagen macht es moglich, ganz
friih oder ganz spét zu essen, wann immer es gewiinscht ist. Das hilft ihnen, Pausen je nach
eigenem Bedarf zu finden. Auf die Elternkiiche habe ich oben schon hingewiesen.

Alles mdglich zu machen, wenn es irgend geht, dieser Gedanke bestimmt jeden Tag. Denn
nach dem Verlust eines Kindes ist es fiir die Trauerarbeit der Eltern wichtig, dass sie sagen
konnen: ,,Ich habe fiir mein Kind alles getan.” Die Moglichkeit dazu wollen wir thnen geben.

Ehrenamtliche Mitarbeiter helfen auch im Bereich der Pflege und Geschwisterbetreuung. Sie
lesen vor, spielen mit den erkrankten Kindern oder machen Ausfliige mit den Geschwistern.

Téglich werden die Kinder krankengymnastisch betreut. Tédglich kommt unser Kinder-
schmerztherapeut und Kinderarzt. Stindige Telefonate mit ithm gewéhrleisten eine gute
Schmerztherapie.

Viele unserer Kinder konnen nicht mehr sprechen, laufen, sehen oder héren. Fiihlen ist oft die
einzige Sinneswahrnehmung, die ihnen noch mdglich ist. Hautkontakt, Kuscheln und Snoeze-
len ist oft das Einzige, was wir ihnen geben kdnnen, damit sie noch etwas Lebensqualitét er-
fahren.

Jeder Tag bei uns entwickelt sich anders als gedacht. Nur hohe Flexibilitét von allen Mitarbei-
terinnen und Mitarbeitern macht es moglich, diese Arbeit zu leisten. Allen ist stets gegenwir-

tig:
Wir kénnen dem Leben nicht mehr Tage geben, aber den Tagen mehr Leben.

In dieser Weise zu helfen, wo es vorher kaum Hilfe gab, das ist fiir mich eine Tétigkeit, fiir
die ich zutiefst dankbar bin.
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Michael Knopp

Als das Kind Kind war. Ein literarisch-musikalisches Kaleidoskop zum Thema ,,Kind-
heit, Kindsein und Kindheitskraft*

Meine Lieder, Gedichte, Gedanken und Erzdhlungen wollen Pate sein fiir folgende Forderung:

Das Kind will sich UNBEDINGT (im Sinne des Wortes) angenommen, wahrgenommen und
wertgeschitzt flihlen als einmaliges, eigenes Wesen — als einzigartige Personlichkeit, die sich
durch ihr ,,JA* zur Inkarnation auf einen Entwicklungsweg auf der Erde eingelassen hat.

Es will nicht als Wunsch- und Vorstellungserfiiller der Eltern dienen und ,,gebraucht* werden.

Vielmehr bedarf es zur Entwicklung eines gesunden Selbstvertrauens der Voraussetzung, dass
es sich ANGENOMMEN fiihlt, so wie es ist. Das Gefiihl, Gutes tun zu miissen, ,,liecb und
brav‘ zu sein, um geliebt zu werden oder notwendige Streicheleinheiten zu bekommen, wird
als tiefe Irritation den Entwicklungsweg des Kindes sein ganzes Leben lang begleiten.

Eigensinn

Eine Tugend gibt es die liebe ich sehr
eine einzige sie heiflt Eigensinn

von allen den vielen Tugenden

von denen wir in Biichern lesen

und von Lehrern reden horen

kann ich nicht so viel halten

und doch kdnnte man alle die vielen Tugenden
die der Mensch sich erfunden hat

mit einem einzigen Namen umfassen.
Tugend ist Gehorsam

die Frage ist nur wem man gehorche
némlich auch der Eigensinn ist gehorsam
aber alle andern so sehr beliebten
und belobten Tugenden

sind Gehorsam gegen Gesetze
welche von Menschen gegeben sind.
Einzig der Eigensinn ist es

der nach diesen Gesetzen nicht fragt.
Wer eigensinnig ist

gehorcht einem anderen Gesetz
einem einzigen unbedingt heiligen
dem Gesetz in sich selbst

dem Sinn des Eigenen

Hermann Hesse

Mensch werden ist eine Kunst — dieser Aphorismus von Novalis, einem Dichter der Friihro-

mantik, steht liber den drei Bereichen, in die ich mein kiinstlerisches Programm gegliedert
habe:
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KINDHEIT ALS PRAGUNG

Ob unsere Kindheit uns eher Fesseln oder Fliigel verlichen hat, erleben wir in unserem Le-
benslauf.

Die Moglichkeit, uns weiter zu entwickeln, uns zu verdandern, hingt von unserer Fahigkeit zur
Selbstbegegnung, Selbsterziehung oder auch von evtl. Schicksalsschldgen ab.

Zwei Gedichte dazu:

Kindheit ist das

was irgendwann gewesen ist
und aus dem Traum nun héngt
ein Faden Fesselrest

den man zersprengen kann
und nie zersprengt.

Jan Skacel

Aus der Kindheit her weht ein Klang mir nach
der mir einst die Seligkeit versprach

ohne ihn wir Leben viel zu schwer.

Tont sein Zauber nicht

steh ich ohne Licht

sehe Angst und Dunkel rings umher.

Aber immer wieder durch das Leid

das ich mir erwarb

klingt der siile Ton voll Seligkeit

den kein Weh und keine Schuld verdarb.
Liebe Stimme du, Licht in meinem Haus
16sche niemals wieder aus,

tu die blauen Augen niemals zu

sonst verliert die Welt allen holden Schein
Stern um Sternlein fallt und ich steh allein.

Hermann Hesse
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KINDSEIN ALS LEBENSQUELL

Welche Wesensmerkmale spricht man dem Kind zu? Lenken wir unseren Blick dorthin, viel-
leicht konnen wir uns beim Kind so manches abgucken, um es uns als Erwachsene neu zu
erwerben? Gedanken und Gedichte dazu:

O

Weil wir umso authentischer sind, je dhnlicher wir dem Traum werden, den wir von uns
selbst haben.

Das Kind erlernt eine Fahigkeit, sie verliert ihren Selbstzweck, sobald sie gekonnt ist, und
wird als ,,Werkzeug* eingesetzt, um Neues zu erreichen.

Kind kann VERZEIHEN, weil es bereit ist mit den Folgen zu leben!

Tiefe Hingabe an eine EINZELHEIT, groe ungeteilte Aufmerksamkeitskraft, Fahigkeit
IN der Zeit zu leben, im Hier und Jetzt

Vertrauen in die Welt, groBBes Gespiir fiir Aufrichtigkeit, Authentizitit und Echtheit der
Erwachsenen

Humorkraft: das Kind kann gut den Menschen und seine Tat voneinander unterscheiden

Als das Kind Kind war,

ging es mit hingenden Armen

und wollte der Bach sei ein Fluf3

der FluB3 sei ein Strom

und diese Pfiitze das Meer.

Als das Kind Kind war

wullte es nicht dass es Kind war

Alles war ithm beseelt

und alle Seelen waren eins.

Als das Kind Kind war

war das die Zeit der folgenden Fragen.
Warum bin ich ,,ich® und warum nicht ,,du*
warum bin ich hier und warum nicht dort.
Wann begann die Zeit

und wo endet der Raum

Ist das Leben unter der Sonne

nicht blof} ein Traum.

Ist, was ich sehe und hore und rieche
nicht blof3 der Schein einer Welt vor der Welt
einer Welt vor der Welt.

Gibt es tatsachlich das Bose

und Leute die wirklich die Bosen sind
wie kann es sein, das ich der ich bin
bevor ich wurde, nicht war

und das einmal ich, der ich bin

nicht mehr der, der ich bin sein werde.
Als das Kind Kind war

warf es einen Stock

als Lanze gegen den Baum

und sie zittert da heute noch.

Peter Handke
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Du musst das Leben nicht verstehn
dann wird es werden wie ein Fest.
Und lass dir jeden Tag geschehen
so wie ein Kind im Weitergehen
von jedem Wehen

sich viele Bliiten schenken l4sst.
Sie aufzusammeln und zu sparen
kommt dem Kind nicht in den Sinn.
Es 16st sie leise aus den Haaren,
drin sie so gern gefangen waren,
und hélt den lieben jungen Jahren
nach neuen seine Hénde hin.

Rainer Maria Rilke

Pusteblumendasein

Wir bringen unser Leben hin zwischen den Stundenschldgen der Uhren, zwischen November
und Mirz, zwischen den miirbeduftenden, birnenschweren Herbsten und den erdigfeuchten
Friihlingsstiirmen, zwischen Bett und Bett, zwischen Geburt und Tod, Ja und Nein, Gott und
Nicht-Gott.

Wir bringen es hin zwischen Siifle und Bitterkeit, und wir bringen es damit zu, Lust aufzusto-
bern in allen Minuten und finden Leid an allen Nachmittagen und in allen Néachten, auch
wenn die Ddmmerung es mildert ...

Wir: klein, kldglich, koniglich, kurzlebig, krank, kolossal. Wir mit unserem sehnsiichtigen
Herzen, verraten an verddimmernde, diesige Ungewissheiten, ausgesetzt auf die grundlosen
Wasser der Welt, kurslos, ohne Kiiste und Kompass, ausgesetzt auf die zufillige, schmale,
schaukelnde Planke des Seins zwischen den schweigenden Uferlosigkeiten von Gestern und
Morgen.

Gestern und Morgen, unser Leben liegt dazwischen, kiikenfederleicht, katastrophentrachtig,
kostbar und kurz: dies Pusteblumendasein.

Wolfegang Borchert

Da kam ihm ein wunderbarer Gedanke ... (aus einer Erzdhlung von Hermann Hesse)

Da kam ihm ein wunderbarer Gedanke: ein Leben ohne Angst! Die Angst {iberwinden, das
war die Seligkeit, das war die Erlosung. (...) Man hatte vor tausend Dingen Angst, vor
Schmerzen, vor dem eigenen Herzen, man hatte Angst vor dem Schlaf, Angst vor dem Erwa-
chen, vor dem Alleinsein, vor dem Wahnsinn, vor dem Tode — namentlich vor ihm, vor dem
Tode. Aber all das waren nur Masken und Verkleidungen. In Wirklichkeit gab es nur eines,
vor dem man Angst hatte: das Sichfallenlassen, den Schritt in das Ungewisse hinaus, den
kleinen Schritt hinweg iiber all die Versicherungen, die es gab. (...)

Er dachte dies nicht, wie man Gedanken denkt, er lebte, fiihlte, tastete, roch und schmeckte es.

(...) Die Welt wurde immerfort geboren, sie starb immerfort. Jedes Leben war ein Atemzug,
von Gott ausgestoBBen. Jedes Sterben war ein Atemzug, von Gott eingesogen. (...)
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Aber es gab kein Bleiben in Gott! Es gab keine Ruhe! Es gab nur das ewige, herrliche, heilige
Ausgeatmetwerden und Eingeatmetwerden, Gestaltung und Auflosung, Geburt und Tod, ohne
Pause, ohne Ende. Und darum gab es nur eine Kunst, nur eine Lehre, nur ein Geheimnis: sich
fallen lassen, sich nicht gegen Gottes Willen strduben, sich an nichts klammern, nicht an Gut
noch Bose. Dann war man erldst, dann war man frei von Leid, frei von Angst, nur dann. (...)

Ruhe von auflen gab es nicht, keine Ruhe in Gott ...

Aber es gab eine andere Ruhe, im eigenen Inneren zu finden. Sie hie3: Lass dich fallen, wehre
dich nicht. Stirb gern! Lebe gern!

KINDHEITSKRAFT ALS WEG UND ZIEL
Ein langer Weg. Kindheit ist der Beginn dieses Weges — und das Ziel!

Kindheit beginnt mit der Geburt und schreitet fort mit immer neuen Geburten in der Seele und
im Geist.

Leben ist Strom und Neugeburt an jeder Biegung des Flusses — und erst wenn wir aufhdren,
geboren werden zu wollen, ist die Kindheit zu Ende. Das ist dann, wenn ich keine Vorsitze
mehr habe, keine Trdume, die ich realisieren will, keine Bewegung in meiner Selbstentwick-
lung.

Wenn ich aber tiglich nur einen einzigen, kleinen Schritt vorwérts komme, mich ein wenig
deutlicher selbst anschauen kann, ein wenig ehrlicher zu meinen Schwichen stehe, ein wenig
neue Kraft aus meinen Stirken ziehe — dann glaube ich, mich auf dem Weg fiihlen zu diirfen,
dann lebt in mir etwas von der Quellkraft unserer Kindheit. Jetzt ist ein guter Augenblick,
Kind zu sein, und morgen ist ein neuer Tag.

Eckehard Waldow

Fragen und Antworten

Woran glaubst du?
Daran, dass die Gewichte aller Dinge neu bestimmt werden miissen.

Was sagt dein Gewissen?
Du sollst der werden, der du bist.

Was liebst du an anderen?
Meine Hoffnungen.

Wen nennst du schlecht?
Den, der immer beschimen will.

Was ist dir das Menschlichste?
Jemandem Scham ersparen.

Was ist das Siegel der erreichten Freiheit?
Sich nicht mehr vor sich selber schimen.

Friedrich Nietzsche
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Der Engel in dir

Der Engel in dir

Freut sich iiber dein Licht
Weint iiber deine Finsternis
Aus seinen Fliigeln rauschen
Liebesworte

Gedichte, Liebkosungen

Er bewacht deinen Weg

Lenk deinen Schritt engelwirts.

Rose Ausldnder

Dieser Auszug aus dem kiinstlerischen Programm ,,Als das Kind Kind war* vermag natiirlich
nicht, die kiinstlerische Aussagekraft wiederzugeben, die durch Musik, Gesang und Sprache
vermittelt werden kann. Er mochte als Arbeitsmaterial verstanden werden, Texte und Gedan-
ken zur Verfiigung zu haben und sich von diesen anregen zu lassen, weiterzudenken und den
Faden der Kindheit weiterzuwickeln.

Michael Knopp — Dorfstr. 24 — 56567 Neuwied

90


http://de.wikipedia.org/wiki/Rose_Ausl%C3%A4nder
http://www.michael-knopp.de/

Birgit Lunde
Morgenimpuls
Liebe Zuhorerinnen und Zuhorer!

,Kinder begegnen dem Tod* — dieses Thema begleitet Sie hier die letzten Tage. Ein Thema,
das viele Fassetten hat. Es lassen sich viele Beispiele finden, wo Kinder dem Tod begegnen.
Sowohl im engeren Bezugsfeld wie der in der Familie, als auch ganz besonders in den Medi-
en. Massensterben an Aids in Afrika, die Kriege im Nahen und Mittleren Osten — Anlésse, in
die Klagen einzustimmen, finden sich leicht und auch zu Recht. Und ich habe den Eindruck,
dass sich fiir die Klage auch im Gespréich mit Kindern eine Sprache entwickelt hat.

Es gibt einen Aspekt des christlichen Redens vom Tod, der viel sperriger ist. Die christlichen
Kirchen befinden sich vom Kirchenjahr gesehen noch in der Osterzeit. Morgen feiern wir den
6. Sonntag nach Ostern. Und an Ostern feiern wir Christen das Fest der Auferstehung. Leben
und Tod begegnen sich hier auf besondere Weise.

Wenn ich Kinder zu beerdigen habe, dann ist es mir immer ganz wichtig, den Karfreitag in
meine Verkiindigung mit einzubeziehen. Gerade, wenn ich zu den Eltern spreche, denn dort
ist Maria unter dem Kreuz zu sehen. Karfreitag ist auch ein Sohn gestorben. Ich lese in den
Gesichtern der Menschen, dass ihnen der Gedanke vertraut ist, Gott konne sie verstehen, weil
auch er seinen Sohn verloren hat.

Viel sperriger ist es und auch unzeitgemifler, angesichts des gerade erlittenen Verlustes von
Auferstehung zu reden. Und doch gehoren sie zusammen, Karfreitag und Ostern. Ostern mit
dem Geheimnis der Auferstehung gehort dazu.

Wer Kinder verantwortungsvoll erziehen will, der kommt nicht daran vorbei, frither oder spi-
ter mit ihnen auch iiber die Schattenseiten des Lebens zu reden. Der Tod gehort zu den grof3en
Themen des Lebens, die in jedem Menschen bereits verankert sind. Diese grolen Themen
miissen geniigend Raum in der Erziehung bekommen, damit sie nicht in der Tiefe unserer
Seele modrig werden und uns von innen vergiften.

Gleichzeitig miissen wir aber auch den Blick der Kinder und auch unseren eigenen fiir das
Licht schirfen, dass die Dunkelheit immer wieder durchbricht. Am Licht kann sich nur freu-
en, wer die Dunkelheit kennt. Aber die Dunkelheit kann nur {iberwinden, wer das Licht und
die Uberraschungen des Lebens wahrnimmt.

Es fillt vielen Menschen schwer, an Auferstehung zu glauben geschweige denn, davon zu
reden. Aber es geht nicht darum, ob dieser Mensch Jesus tatséchlich drei Tage tot in seinem
Grab gelegen hat und dann wieder lebendig wurde.

Es geht darum, eine Sprache zu finden, die die Zukunft offen hilt. Auferstehung ist in diesem
Sinn eine Poesie des Hoffens. Sie hat den zutiefst christlichen Kern, dass Leben tiber den Tod
hinausweist. Eine Hoffnung, von der wir leben kdnnen.

In diese Hoffnung miissen wir uns hinein geben, wenn unsere Welt und unser Glaube nicht in
zynischem Realismus ersticken sollen. Nicht, damit die Klage verstummt, und es geht auch
nicht um die Suche nach endlich mal etwas Positivem. Es geht darum, die Klage in eine Kraft
umzuwandeln, die uns verantwortlich handeln ldsst, uns mutig hoffen und beftreit leben lésst.

Es geht um nicht mehr und um nicht weniger als um eine weite und offene Zukunft fiir unsere
Kinder. Kinder begegnen der Auferstehung. Kinder begegnen der Auferstehung ofter, als wir
glauben. Und vielleicht 6fter, als wir zu glauben wagen.

Ein besonders schones Stiick Literatur, das zeigt, wie offen die Zukunft sein kann, habe ich
Thnen mitgebracht:
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Herr von Ribbeck auf Ribbeck im Havelland,
Ein Birnbaum in seinem Garten stand,

Und kam die goldene Herbsteszeit

Und die Birnen leuchteten weit und breit,

Da stopfte, wenn’s Mittag vom Turme scholl,
Der von Ribbeck sich beide Taschen voll.
Und kam in Pantinen ein Junge daher,

So rief er: ,,Junge, wiste ‘ne Beer?*

Und kam ein Midel, so rief er: ,,Liitt Dirn,
Kumm man réwer, ick hebb ‘ne Birn®.

So ging es viel Jahre, bis lobesam

Der von Ribbeck auf Ribbeck zu sterben kam.
Er fiihlte sein Ende. ‘s war Herbsteszeit,
Wieder lachten die Birnen weit und breit;

Da sagte von Ribbeck: ,,Ich scheide nun ab.
Legt mir eine Birne mit ins Grab.*

Und drei Tage drauf, aus dem Doppeldachhaus,
Trugen von Ribbeck sie hinaus,

Alle Bauern und Biindner mit Feiergesicht
Sangen ,,Jesus meine Zuversicht®.

Und die Kinder klagten, das Herze schwer:
,He is dod nu. Wer giwt uns nu ‘ne Beer?*

So klagten die Kinder. Das war nicht recht —
Ach, sie kannten den alten Ribbeck schlecht;
Der neue freilich, der knausert und spart,
Halt Park und Birnbaum strenge verwahrt.
Aber der alte, vorahnend schon

Und voll Mifitrauen gegen den eigenen Sohn,
Der wullte genau, was er damals tat,

Als um eine Birn’ ins Grab er bat,

Und im dritten Jahr aus dem stillen Haus

Ein BirnbaumsproBling sprof3t heraus.

Und die Jahre gehen wohl auf und ab,

Liangst wolbt sich ein Birnbaum iiber dem Grab,
Und in der goldenen Herbsteszeit

Leuchtet’s wieder weit und breit.

Und kommt ein Jung’ iibern Kirchhof her,

So fliistert’s im Baume: ,,Wiste ‘ne Beer?*

Und kommt ein Médel, so fliistert’s: ,,Liitt Dirn,
Kumm man réwer, ick gew’ di ‘ne Birn.*

So spendet Segen noch immer die Hand
Des von Ribbeck auf Ribbeck im Havelland.

Theodor Fontane (1819-1898)
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Barbara Cramer

Der Tod im Bilderbuch

SADAKO

Eleanor Coerr - Ed Young

Abbildung 1. Bilderbuch: Coerr

Das Bilderbuch Sadako handelt von einer wahren Geschichte: Die 12-jdhrige Sadako ist in
Hiroshima zehn Jahre nach dem Abwurf der Atombombe an Leukémie erkrankt. Das Mad-
chen schafft es, ihr inneres Erleben in Sprache umzusetzen. Wihrend Sadako immer schwé-
cher wird, fragt sie sich: ,,Tut Sterben weh? Oder ist es wie Einschlafen? Wiirde sie auf einem
Himmelsberg oder einem Stern leben?*

Was sage ich einem Kind, das sich wie die 12-jdhrige Sadako dem Tod nahe fiihlt? Welche
Worte, welche Bilder helfen, miteinander in Beziehung zu treten und offen zu sprechen, ge-
meinsam eine verstdndliche Sprache und trostreiche Bilder fiir Sterben und Tod zu finden?
Wie nehme ich dem Kind seine Angst vor dem Sterben?

In diesem Beitrag geht es um die Suche nach anschaulichen Bildern und kindgerechter Spra-
che fiir eine behutsame Anndherung an Sterben und Tod.

Das Bilderbuch als Hilfsmittel fiir den Gesprdchseinstieg

Das Lesen und Betrachten von Bilderbiichern kann einen Einstieg zum Gesprich iiber Sterben
und Tod geben. Uber das Betrachten der Bilder fiihlen sich die Kinder eher ermuntert, ihre
Gedanken und Vorstellungen auszusprechen. Beim Erzéhlen erfdhrt man mehr {iber ihre Vor-
stellungen und Empfindungen. Bilderbiicher kénnen auch helfen, jene Redehemmung zu
iiberwinden, die oft aufkommt, wenn Kinder nach dem Tod fragen.

Mit einem Bilderbuch gibt es zwischen dem Kind und der begleitenden Bezugsperson etwas
Verbindendes. Beide gucken auf das vor ihnen liegende Buch und so ist schon etwas Gemein-
sames da. Auch betrifft der Tod die jiingeren genauso wie die dlteren Menschen, denn vor
dem Tod sind alle gleich. Irgendwann stellt jedes Kind Fragen nach dem Sinn des Lebens und
des Todes: ,,Warum miissen wir sterben? Wo werden wir danach sein?*“ Haufig werden diese
grundlegenden Fragen in der Hektik des Alltags verdriangt. Hort der Erwachsene einem Kind,
das beispielsweise den Unterschied zwischen tot und lebendig hinterfragt, aufmerksam zu,
dann wird er wahrscheinlich an seine eigene Kindheit erinnert, denn damals hat er dieselben
Fragen gestellt.

Versucht der Erwachsene diese Fragen ganz allgemein zu beantworten, so besteht die Gefahr,
dass sich recht abstrakte Gedankengénge ergeben, die fiir die Kinder nur schwer fassbar sind.
Uber die Bilderbiicher gibt es dagegen eine andere Herangehensweise an den Tod, indem hier
ndmlich Leben und Tod weniger abstrakt, sondern eher realititsnah bearbeitet werden. Dieser
lebensbezogene Ansatz gibt nachvollziehbare Hilfen. Die Gedanken iiber Tod und Leben
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bleiben so nicht losgeldst, sondern werden im Nacherleben der in den Bilderbiichern darge-
stellten alltidglichen Probleme nachvollziehbar.

Es gibt verschiedenen Situationen, in denen ein Bilderbuch zum Thema ,,Sterben und Tod*
hilfreich einzusetzen ist, wie z. B. bei einer allgemeinen Betrachtung ohne direkten Anlass,
als erste Hinfilhrung zu dem Thema, auch begleitend, helfend, bei einem direkten Anlass im
Umfeld des Kindes oder zur nachtriglichen Aufarbeitung eines Todesgeschehen.

Wandel im Bilderbuch

Urspriinglich richtet sich das Bilderbuch an kleine Kinder zwischen 3 und 7 Jahren, die noch
nicht selber lesen konnen. Es iiberwiegen bei einem Bilderbuch die Bilder gegeniiber dem
Text; dabei haben sie eine erzdhlende Funktion. So regt ein Bilderbuch nicht nur zum gemein-
samen Betrachten von Bildern und zum Lesen an, sondern auch zum Miteinanderreden.

Abbildung 2. Bildérbuch: Hoffmann

Schon in der 2. Hélfte des 19. Jahrhunderts finden wir in dem Bilderbuch vom Struwwelpeter
den Tod fiir die Kleinen dargestellt. In den Geschichten vom Suppenkaspar und Paulinchen
erscheint der Tod schonungslos als Androhung und auch als Strafe fiir unangemessenes Ver-
halten. Die Todeswirklichkeit wird hier verzerrt dargestellt, als wére sie durch braves, ange-
passtes Verhalten zu vermeiden. Diese Warngeschichten, in denen mit Tod oder auch schwe-
ren korperlichen Behinderungen nach Ungehorsam gedroht wird, blockieren eine Annahme
des Todes als eine natiirliche und notwendige Gegebenheit des Lebens. Diese Geschichten
machen Angst vor dem Sterben und vor dem Tod.

Im 20. Jahrhundert wurde bis in die sechziger Jahre in den Bilderbiichern das Leben ideali-
siert, fast paradiesisch dargestellt. In den vergangenen 35 Jahren kam es in den Bilderbiichern
dann zu einem inhaltlichen Wandel von der Wunsch- zur Alltagswelt mit seinen lebensprakti-
schen Problemen. Es gibt heute bei dem Thema ,,Sterben und Tod* anspruchsvolle Bilderbii-
cher, die Betrachter jeden Alters ansprechen. Diese problembewussten Bilderbiicher eignen
sich sowohl zum Vorlesen, zum Selberlesen oder als Einstieg zu einem Gespriach wie auch als
Anregung fiir eine Projektarbeit. Seit etwas 1990 sind erstaunlich viele Bilderbiicher erschie-
nen, bei denen der Tod nicht ein Thema neben vielen anderen, sondern das zentrale ist.

Begonnen hat die problembewusste Auseinandersetzung mit Sterben und Tod im Kinderbuch
mit Die Briider Lowenherz von Astrid Lindgren (1973) und im Bilderbuch mit Leb wohl, lie-
ber Dachs (1984).
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Susan Varley

LEB WOHL, LIEBER DACHS .

Armctie Hetr Verlag

Abbildung 3. Bilderbuch: Varley

In diesen Biichern kam es zu einer neuen sprachlichen und bildhaften Darstellung des Todes
und somit zu einer behutsamen Anndherung an Vorstellungen iiber das Lebensende. Die
Sprache ist eindeutig und fiir Kinder verstdndlich. Die bildhaften Darstellungen und die ge-
wihlten Worte sollen helfen, die Vorstellungen vom eigenen Tod und dem des anderen zu
ertragen und auch anzunehmen.

Kinder trauern anders

Erst in der zweiten Hélfte des vorigen Jahrhunderts entwickelte sich mit den Arbeiten von
Bowlby et al. (1979) eine neue Sichtweise der kindlichen Gefiihlswelt, auch des trauernden
Verhaltens von Kindern.

Kinder trauern anders

— In der kindlichen Vorstellung leben die Toten
weiter.

— Kinder schieben die Trauer weg und lenken sich
ab.

— Kinder fiirchten, auch die Bezugspersonen
konnten sterben.

— Kinder fiihlen sich héufig schuldig.

Schaubild 1

Fallberichte und Erfahrungen mit Kindern, die einen Todesfall in ihrem Umfeld erlebt haben,
lassen erkennen, dass Kinder wohl trauern, aber anders als Erwachsene. So leben die Toten in
ihrer Vorstellung weiter. Hierzu eine Aussage der 9-jéhrigen Patricia nach dem Tod ihrer
GrofBmutter. , Nun ist sie tot und kommt in den Himmel. Da wartet schon der GroB3vater. Er
steht da mit ausgestreckten Armen und ruft: ,,Willkommen im Himmel. Ich habe auf dich ge-
wartet. Und die GroBmutter sagt zu ihm: ,,Ich freue mich, dich wiederzusehen und auch alle
meine Freunde.*

Hinweise aus Verhaltensbeobachtungen und Gespriachen lassen vermuten, dass Kinder versu-
chen, die Trauer ,,wegzuschieben.” So springen sie, wenn sie eben noch geweint haben, im
néchsten Augenblick unerwartet herum und lenken sich ab.
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Besonders jlingere Kinder flirchten nach dem Erleben eines Todesfalls, in ihrem Umfeld
konnten die Bezugspersonen auch sterben. Hiufig fiihlen sich Kinder verantwortlich oder
schuldig fiir das Sterben eines geliebten Menschen.

Voraussetzungen fiir ein gutes Miteinanderreden

Von groBBer Wichtigkeit ist das behutsame Heranfiihren an das Thema, moglichst in einer ru-
higen, geborgenen Atmosphire in kindgemif3 verstindlicher, wahrhaftiger Sprache. Es ist
hilfreich fiir die gesunde psychische Entwicklung, wenn Ruhe und Gelassenheit mit diesem
Gesprich verbunden sind.

Mit Kindern iiber Sterben und Tod reden

— FEigene Fragen gekl drt haben

Offen fiir die Fragen des Kindes sein
Entwicklungsstand des Kindes ber ticksichtigen
Eigene Gefiihle und Gefiihle des Kindes zulassen

Zeit und Ruhe geben

Schaubild 2

Kinder bemerken, ob der Erwachsene grundsétzlich vertrauensvoll mit dem Lebensende um-
geht. Wenn einem Kind der Tod bislang ganz fremd ist, so wird die Reaktion des Erwachse-
nen umso wichtiger. Kinder tibernehmen leicht die Angst, die Panik, auch das Verdrangungs-
verhalten der Bezugspersonen. Kinder bendtigen bei einem solchen Gesprich einen Men-
schen, der ihnen Trost geben kann. Hierfiir ist es wiinschenswert, dass der erwachsene Beglei-
ter die eigenen Erfahrungen mit dem Tod, seine eigenen Angste, auch seine Vorstellungsbil-
der liberdacht und geordnet hat.

Kinder stellen viele Fragen: ,,Tut Sterben weh?* ,,Wenn man tot ist, wichst man dann wei-
ter? ,,Sind Blétter tot?** ,,Kommen Hunde auch in den Himmel?*“ Alle diese Fragen sind ernst
zu nehmen. Kinder zeigen uns mit ihren Fragen, in welcher Entwicklungsphase sie gerade
stehen. Auch regen sie uns an, erneut die eigenen Vorstellungen zu {liberpriifen. Werden die
Fragen der Kinder nicht beachtet, so bleiben die Kinder mit ihren Unsicherheiten allein und
werden ihre Fragen moglicherweise das Leben lang mit sich herumtragen.

Es ist fiir die Verarbeitung der Todeswirklichkeit bei jedem Kind wichtig, dass es alle Gefiihle
aussprechen darf: Sehnsucht, Traurigkeit, Wut und Zorn, auch Schuld. Das Kind spiirt, ob die
Bezugsperson sich offen und ehrlich verhélt. Wenn diese selber von ihren Gefiihlen iiberwél-
tigt wird, ist es aufrichtig, den eigenen Schmerz zu zeigen und zu weinen. Ein guter Moment
mit dem Kind tiber dieses schwierige Thema zu sprechen, ist moglichst heute und nicht mor-
gen, vorausgesetzt die Bezugsperson splirt bei sich und dem Kind eine Bereitschaft zum Re-
den.

Entwicklung der Todesvorstellung beim Kind

Die Vorstellung vom Tod ist bei jedem Kind einzigartig. So gibt es auch keine festlegbare
kindliche Todesvorstellung einer bestimmten Entwicklungsstufe. Jedes Kind macht seine ei-
gene Entwicklung und die verlduft nicht linear zum Alter. In den verschiedenen Phasen kon-
nen sich Uberlappungen ergeben, auch regressive Wiederholungen sind méglich. Die Uber-
gange von einer Entwicklungsphase in der Todesvorstellung zur ndchsten konnen flieend
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und auch abrupt sein. Moglicherweise treffen nur einige Verhaltensweisen einer beschriebe-
nen Phase auf ein Kind zu.

Bei der individuellen Entwicklung des kindlichen Todeskonzepts ist dariiber hinaus eine Viel-
zahl von Aspekten bedeutsam:

o Wer ist gestorben?
o Wie ist die erlebte Nidhe beim Tod?

o Wie ist das Verhalten, die erlebte Stimmung der Eltern, der Lehrer bzw. der Freunde
bei der ersten Begegnung mit dem Tod?

Meist werden folgende Altersstufen bei gesunden Kindern in normalen Lebensumstdnden in
der Entwicklung der kindlichen Todesvorstellung unterschieden:

Bis zu fiinf Jahren wird der Tod nur als ein voriibergehender Zustand des Schlafens oder
Wegseins, des Verreistseins vorgestellt. Erkldrungen oder Informationen helfen hier wenig.
Das Kind spiirt das intensive Bediirfnis nach Nédhe des vermissten Wesens und dieses Gefiihl
ist beherrschend fiir sein Empfinden. So ist zu verstehen, wenn ein Kind nach der Beerdigung,
die es selber miterlebt hat, am nédchsten Tag den toten GroBvater wieder ausgraben will. Es
entspricht seiner Vorstellung, dass der Verstorbene an einer anderen Stelle wiederkommt. Das
Kind hat nicht verstanden, dass das Verschwinden des GroBvaters eine Endgiiltigkeit hat und
nicht mehr riickgéingig gemacht werden kann.

Einige Kinder dieser Altersgruppe suchen auch Beobachtungen im Zusammenhang mit dem
Tod zu machen. Sie zerdriicken eine Fliege und wollen herausfinden, ob sich das Tier noch
bewegt. Andere Kinder dieser Altersgruppe zeigen eine relativ unbekiimmerte Haltung ange-
sichts des Todes, weil ndmlich die Unterscheidung von tot und lebendig noch nicht gemacht
werden kann.

Fiinf- bis Neunjdhrige erkennen zunehmend, dass der Tod endgiiltig und angsterregend ist. Es
ist eine Phase des Ubergangs der Vorstellung zwischen voriibergehender und endgiiltiger
Abwesenheit. Der Gedanke, dass der Leib zerfillt, erscheint unertrdglich. Aus dem Grund
entwickeln die meisten Kinder in diesem Alter Allmachts- oder Wunschphantasien. Sie glau-
ben an eine Unsterblichkeit. Der Tod wird personifiziert. So sprechen die Kinder vom Teufel-
chen, dem Sensemann, dem Gerippe oder dem Engel. Es entwickelt sich ein Interesse fiir
Sterbevorgénge, fiir Leichen, Totenwagen, Friedhof, auch Kriege, Katastrophen oder geféhr-
liche Operationen.

7

{
)

Kinderbild 1. Ein Toter mit Fliigeln
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Kinderbild 2. Weiterleben als Engel
Cover des Buches von Barbara Cramer (siche Literaturverzeichnis)

Von den iiber Neun- und Zehnjihrigen wird der Tod bei unterstiitzender Entwicklung im Lau-
fe der Zeit als allgemeingiiltig und unabwendbar akzeptiert. Es entwickeln sich zunehmend
Vorstellungen von dem, was nach dem Tod sein wird. Hier zeigen sich hiufig religidse Ein-
fliisse.

Entwicklung der Todesvorstellung

bis 5 Jahre Tod ist nur ein
voriibergehender Zustand

5-9 Jahre Phase des Ubergangs
zwischen vor iiber-
gehender und endgiiltiger
Abwesenheit

ab 9/10 Jahre odtyirdials
allgemeingiiltig und
unabwendbar akzeptiert

Schaubild 3
Sollen schon kleine Kinder mit dem Thema vertraut gemacht werden?

Noch heute gibt es die unausgesprochene Annahme, kleine Kinder brauchten einen Schon-
raum. So heift es oft: ,,Kleine Kinder sind zu jung und weit weg vom Tod. Sie haben das Le-
ben noch vor sich und kénnen das Ende sowieso nicht verstehen.” Jedes ,,Aus-dem-
Gesichtsfeld-Sein* bedeutet fiir die Jiingsten nur ein voriibergehendes Verschwinden. Horen
sie vom Tod, so entwickeln sie nur unbegriindete Angste, wollen nicht einschlafen, nicht
mehr alleine sein, flirchten das Weggehen der Eltern. Dieser Ansicht kann man entgegenhal-
ten, dass Kinder wahrscheinlich gerade dann keine Angste entwickeln, wenn man ihnen friih-
zeitig einen unbefangenen Umgang mit dem Thema ,,Sterben und Tod* ermdglicht. In diesem
Sinne ist fiir die weitere Entwicklung gut, moglichst friihzeitig die Worte ,,Abschied*, ,,Ster-
ben“ und ,,Tod* in das Sprechen mit dem Kind aufzunehmen. Indem die Begriffe dem Kind
schon frith geldufig sind und irgendwann auch zum Sprachschatz gehoren, konnen sie auch
eher verwendet werden. Wenn wir in einem selbstverstindlichen Tonfall ruhig mit den Kin-
dern iiber den Beginn und das Ende des Lebens reden, trauen sich die Kinder eher, hierzu
auch Fragen zu stellen. Vielleicht geschieht auf diesem Wege schon eine innere Vorbereitung
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oder eine Bereitschaft, sich spiter mit dem Thema zu beschéftigen. Auch wissen wir {iber das
Miteinanderreden, wie weit das Todeskonzept bei dem Kind entwickelt ist.

Bilder zu Sterben, dem Tod, Totsein und dem Jenseits

Wer gute Bilder von dem Danach in sich hat, wird weniger Angst und Unsicherheit bei dem
Gedanken an den Tod verspiiren. Wer sich die Holle vorstellt und in der Phantasie Hollenqua-
len nach dem Leben zu leiden hat, verbindet ohne nachzudenken mit dem Tod Angstvorstel-
lungen.

In den Bilderbiichern gibt es eine grole Anzahl von Bildern, die das Unfassbare am Lebens-
ende sichtbar machen. Bilder helfen, eine anschauliche Vorstellung zu bekommen.

Die Erfahrung aber auch wissenschaftliche Untersuchungen zeigen, dass beruhigende Bilder
helfen konnen, gelassener mit ehemals angsterregenden Gedanken umzugehen. Gute Bilder
verhelfen zu innerer Ruhe. Insofern helfen auch gute innere Bilder vom Tod, gelassener mit
den Gedanken an das Lebensende umzugehen.

Bilder zum ,, Sterben “

In verschiedenen Bilderbiichern wird der Begriff ,,Sterben* behutsam eingefiihrt, indem iiber
den Kreislauf in der Natur erzdhlt wird: Vom Wachsen und Verwelken, vom erneutem Sprie-
en und Vergehen der Pflanzen und Biume. Irgendwann im Kindergartenalter wissen die
Kinder, dass im Herbst die Blétter von den Bdumen fallen und dass es danach Winter gibt. Sie
erleben, dass nach jedem Winter der Friithling kommt.
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Abbildung 4. Bilderbuch: Clément
Das Bild des windumtosten Herbstbaumes stammt aus dem Bilderbuch Der Geigenbauer von
Venedig. Die Blitter fallen vom Baum, wie es im Herbst immer geschieht. Fallende Blatter
symbolisieren das Sterben. Dieses Bild erinnert an ein Gedicht von Rilke, in dem es heif3t:
,,Die Blitter fallen, fallen wie von weit.” In dem Bilderbuch von Clément heifit es zu dem
Bild: ,,Eines Tages aber starb der Baum. Er hatte das ihm zugemessene Alter erreicht. Das
Wort ,,Sterben wird hier verwendet als zur Lebensordnung gehdrend. Es entsteht der Ein-
druck, Sterben geschieht nicht unerwartet, sondern zu der von einer héheren Ordnung vorge-
sehenen Zeit.

Bilder zum Tod

In den Bilderbiichern gibt es Darstellungen vom Tod, die von unseren gewohnten Vorstellun-
gen stark abweichen. Das folgende ungewohnliche Bild vom Tod sollte zundchst moglichst
vorurteilsfrei betrachtet werden. Vielleicht helfen solch ungewohnte Darstellungen zu einer
neuen Sichtweise, wecken Neugierde und bewirken eine Losldosung von iibernommenen Vor-
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urteilen. Es sind Bilder vom Tod als einer Person. Zu den auBBergewdhnlichen Bildern des
Todes gehort die Darstellung von dem Tod als einem Cowboy mit zirtlichen Gefiihlen und
vor allem der Sehnsucht nach Liebe.

_Itt e .
Abbildung 5. Bilderbuch: Eustis
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Abbildung 6. Bilderbuch: Kikuta

In dem Bilderbuch Du bist immer noch bei mir heilit es zu dem Bild vom Kreuz: ,,Miki ist
nicht mehr da.* Die sprachliche Formulierung ist kurz und klar und entspricht dem Denken
der Kinder: ,,tot” meint ,,weg sein.” Die welken Blétter vor dem Kreuz lassen an den Herbst,
das Lebensende denken. Fiir den Christen gilt das Kreuz auch ohne figiirliche Darstellung als
das Glaubenssymbol. An diesem Bild zeigt sich wie sehr unsere Wahrnehmung vom kulturel-
len und religiésen Hintergrund, auch von unseren Vorerfahrungen und der Zeit beeinflusst
wird.

Was geschieht nach dem Tod?

Das sichtbare Geschehen nach dem Tod. Einige Bilderbiicher vermitteln auf bildhafte und
sprachlich angemessene Weise notwendiges Wissen iiber die Handlungen nach dem Todes-
eintritt, wie das Auswihlen des Sarges und der Blumen, der Besuch in der Leichenhalle, die
Begegnung mit dem Bestatter, die Fahrt mit dem Totenwagen, die Totenmesse in der Kirche,
die Beerdigung, das anschliefende Kaffeetrinken, die Verschonerung des Grabplatzes.
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~ Abbildung 7. Bilderbuch: Schossow
Die Verwandlung. Die Bilderbuchgeschichte Guten Morgen alter Baum handelt von einem
kleinen Jungen, der bei seinem GrofBvater lebt. Jeden Morgen begriifit der Junge einen alten
Baum im Garten seines GroBvaters. Er liebt es, auf den weit verzweigten Asten des alten
Baumes herumzuklettern. Eines Nachts kommt ein starkes Unwetter. Sturm und Blitz zersto-
ren den Baum. Der GroBvater und sein kleiner Enkel fiihlen sich hilflos angesichts der Folgen
der Naturkatastrophe und sie sind traurig. Doch eines Tages spriefit aus dem Stumpf des alten
Baumes ein zartes griines Zweiglein. GroBvater findet einen Weg, den Baum weiterleben zu
lassen. Er baut einen Schaukelstuhl aus dem Holz des alten Baumes.

Abbildung 8. Bilderbuch: Tsurumi

Auf einem der Bilder sitzt der Junge in dem selbst gebauten Schaukelstuhl aus dem Holz des
zerstorten Baumes. Der Jungen fiihlt sich beim Schaukeln versetzt in die frithere Zeit vor dem
Sturm. In seiner Phantasie sitzt er hoch oben in den Asten seines geliebten Baumes und hort
den Wind in den Bdumen rauschen. Zitat vom Grofvater: ,,So habe ich’s mir gedacht. Unsere
grof3e alte Buche wird dich dein Leben lang schaukeln.*

Bilder vom Jenseits. In den Bilderbiichern findet sich eine Fiille von Bildern zum Jenseits.
Das Besondere dieser Bilder ist, dass es hoffnungsvolle Bilder sind und keine Schreckensbil-
der. Hierzu gehoren die Bilder, die eine christliche Vorstellung von einem Weiterleben bei
den Engeln, bei Gott, im Paradies darstellen. Es gibt auch Bilder von einem Weiterleben im
Himmel, auf den Wolken, auf den Sternen, die nicht unbedingt mit religiésen Vorstellungen
verbunden aber von ihnen geprigt sind. Einige Jenseitsbilder erzdhlen von geheimnisvollen
Orten wie dem ,,Land Spéter” oder dem ,,Ort, wo der Rauch steil aufsteigt.“ Alle diese Jen-
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seitsbilder schaffen die Vorstellung von einem bestimmten Ort. Ein vorstellbarer Platz hat bei
aller Ungewissheit etwas Trostendes.

Vater und Tochter

Abbilduhg 9. Bilderbuch: Dudok d‘e‘:- Wit

Erwartungen an ein gutes Bilderbuch zu Sterben und Tod

Es gibt nicht das gute Bilderbuch iiber den Tod, das fiir jedes Kind in jedem Alter empfeh-
lenswert ist. Jedes Kind hat seine eigene Geschichte und befindet sich in seiner ihm eigenen
Entwicklungsstufe.

Kurz zusammengefasst sollen einige Kriterien genannt werden:
1. Bilder und Sprache helfen, mdglichst angstfrei iiber Sterben und Tod zu reden.

2. Es werden die Gefiihle, Gedanken und Fragen des Kindes, wie auch sein Trauerver-
halten wahrgenommen und beachtet.

3. Das Kind in der Geschichte erlebt Geborgenheit.
4. Trostreiche Bilder, Gedanken und praktische Anregungen helfen und geben Mut.
5. Bilder und Text stimmen iiberein.
6. Die Bilder fordern in Farbe und Gestaltung das dsthetische Empfinden.
Zum Lesen eines solchen Bilderbuches

Eine vertrauensvolle Beziehung sollte gegeben sein. Ein Bilderbuch, in dem das Thema
»Sterben und Tod* bearbeitet wird, sollte nicht einem Babysitter in die Hand gedriickt wer-
den. Er wire damit total {iberfordert.

Ein solches Bilderbuch sollte immer mit einer Vertrauensperson im Rahmen einer guten Be-
zichung in Ruhe angeschaut werden. Es sollte nicht nur Seite fiir Seite vorgelesen werden,
sondern mit viel Ruhe als Anregung zum gegenseitigen Erzdhlen genommen werden. Als Ein-
leitung zum Betrachten eines solchen Buches konnten bei jiingeren Kindern die Worte stehen:
,Ich mochte mit dir dieses Bilderbuch anschauen. Vielleicht finden wir gemeinsam Bilder,
um das Leben besser zu verstehen. Manches Kind ab 8 Jahren, das zunichst kein Interesse
fiir ein Bilderbuch zeigt, konnte durch eine Frage nach seiner Meinung zu dem Buch ermun-
tert werden.

Zum gemeinsamen Betrachten gehort Erzéhlen, Fragen und auch Schweigen. Die Bezugsper-
son wird das Kind behutsam anregen, ihr von seinen Vorstellungen und Angsten zu erziihlen.
Sie wird dem Kind das Gefiihl geben, glauben zu koénnen, was ihm gut tut. In Liplaps Wunsch
ist die HasengroBmutter von dem kleinen Hasen Liplap gestorben. Gemeinsam betrachten
Hasenmutter und Kind in der Nacht die Sterne am Himmel. Der kleine Hase wiinscht sich,
seine GroBmutter lebe weiter auf einem Stern. Hierzu sagt die Hasenmutter: ,,Ich denke, du
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konntest dir wiinschen, dass es so ist.“ Mit dieser Formulierung wird eine wichtige Forderung
erfiillt, ndmlich dass einem Kind keine Vorstellung aufgezwingt werden darf.

M

=y

Abbildu

In einem guten Gespriach wird die begleitende Bezugsperson mit dem Kind tragende Trostbil-
der suchen. Sie wird dem Kind auch die korperliche Ndhe geben, die es moglicherweise bei
der Auseinandersetzung mit einem solch schwierigen Thema braucht. Stellt das Kind keine
Fragen, so kann man schweigend mit dem Kind die Bilder anschauen oder mit kleinen Fragen
das Kind zum Reden ermuntern.

Praktische Hilfestellungen

In den Bilderbiichern gibt es viele praktische Hinweise, was zu tun ist, um den Schmerz aus-
zuhalten und auch zu verarbeiten.

Solange die inneren Bilder noch nicht gesichert abrufbar sind, hilft es den Kindern, auf der
Handlungsebene, im Tun etwas zu erfahren, um so mit dem Verstorbenen in eine Verbindung
zu kommen und Nihe zu erleben. Diese gefiihlte Ndhe verringert nicht den Schmerz. Sie fuillt
Zeit aus und hilft den ausgebrochenen Schmerz zu verarbeiten.

| A P GROSS-
[+ MUTTER

Frarz Hilaer

Kirsden Hicerry

SELLARALTH VERLAC,
Abbildung 11. Bilderbuch: Hiibner

Die Bilderbuchgeschichte Marianne denkt an ihre GrofSmutter beginnt nach dem Tod der
GroBmutter. Eines Tages malt die kleine Enkelin ein Bild von ihrer GroBmutter und dabei
denkt sie an das Gesicht, das sie so gerne hatte. Zu dem Bild heif}t es: ,,Da merkte ich, dass
ich sie immer noch gerne haben konnte, auch wenn sie nicht mehr hier war. Das machte mich
wieder ein wenig froh.“ In diesem berithrenden Bilderbuch fiir die Kleinen werden versteckt
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auch Hinweise fiir eine trostvolle Hilfestellung der Mutter gegeben: ,,Die Mutter nimmt ihr
Kind in den Arm und sie erzdhlt, dass die GroBmutter gestorben ist. Marianne fragt und ver-
steht nichts, wird wiitend und hat Angst. Sie reden miteinander.“ Spéter werden die Gedanken
des trauernden Kindes formuliert: ,,Ich hatte viele Fragen. Vieles konnte sie (die Mutter) mir
sagen, vieles wussten sie selber nicht. Wir waren zusammen traurig.

Gute Bilderbiicher bieten viele Anregungen zu praktischen Hilfestellungen. Man kann die
Geschichten weitererzihlen, weiterspielen, ein Theaterspiel daraus machen, man kann basteln,
weitere Geschichten mit den gleichen Figuren erfinden. Es hilft den Kindern in ihrem
Schmerz etwas zu tun, zu basteln oder zu malen, zu schreiben, auch fortzufiihren, was sie mit
dem Verstorbenen gemeinsam gemacht haben. Verschiedene Symbole tauchen in den Bilder-
biichern auf. Beispielhaft sei genannt das Symbol einer Sonnenblume in dem Buch Eine Son-
ne fiir Oma. Mit der Sonne verbindet sich das Immerwiederkehrende. Die Oma findet Kraft in
der Sonne, wenn sie jeden Morgen neu aufgeht. Nach dem Betrachten dieses Bilderbuches
konnen die Kinder angeregt werden, eine Sonnenblume zu malen oder zu basteln. In Sadako,
dem bereits erwéihnten Bilderbuch, sind es die selbstgebastelten Kraniche, die Hoffnung auf
ein Weiterleben geben. In dem bebilderte Buch Mama Luftballon sind es ,,Verbindungsstiic-
ke, die dem zuriickbleibenden Jungen helfen. Es sind das geschriebene Tagebuch der krebs-
kranken Mutter und die Kiste mit Luftballons zum Aufblasen. Als weiteres Beispiel sei ge-
nannt Seinen Opa wird Jan nie vergessen. Der kleine Enkel behélt nach dem Tod des Grof3va-
ters dessen rotes Taschentuch. Grof3vaters Gewohnheit, einen Knoten ins Taschentuch zu ma-
chen, tibernimmt Jan als Erinnerungsstiitze, um immer wieder an ihn zu denken.

Was bleibt von einem solchen Gesprdch?

Die praktische Arbeit mit Kindern wie auch Hinweise aus der Literatur zu diesem Thema be-
statigen immer wieder, dass es einem Kind in der Auseinandersetzung mit Sterben und Tod
hilft, wenn es mit allen Fragen ernst genommen und in einer geborgenen Beziehung sicher
gehalten wird.

Vielleicht ist das Gefiihl von Geborgenheit und Zuversicht bei einem solchen Gespréich wich-
tiger als einzelne Worte. Wenn ein Kind von frith an aufrichtige Gesprache um Sterben und
Tod erlebt hat, wird es wahrscheinlich auch in spiteren Jahren freier und offener Fragen und
Gedanken tiiber das Sterben und iiber den Tod aussprechen und bedenken kénnen.

Zusammenfassende Uberlegungen

In den Bilderbiichern der letzten Jahrzehnte gibt es eine Fiille von sprachlichen und bildhaften
Anregungen fiir die grundlegenden Fragen der Menschheit: Wie, wo, wann, warum werde ich
sterben? Was dann? Wo werde ich nach dem Leben sein? Wir finden in Bilderbiichern kind-
gerechte Worte und beruhigende Bilder fiir das Sterben, auch fiir den Tod und das Danach.
Kinder erfahren behutsam in Geschichten von dem Verfall des Korpers und gleichzeitig von
einem Weiterleben der Seele. Es gibt eine Fiille von Sprachbildern und gemalten anschauli-
chen Darstellungen, die helfen, eigene innere Bilder von einem Danach aufzubauen und auch
Trost in der Erinnerung zu finden. Die schon anzuschauenden Biicher gehoren in eine ver-
trauensvolle gute Beziehung. Es ist vor allem das Gefiihl der Geborgenheit in einer tragenden
Beziehung, das hilft, die Ungewissheit und den Schmerz zu ertragen und sich mit Sterben und
Tod auch im spéteren Leben offen und wahrhaftig auseinanderzusetzen.

Es spiegelt die Realitdt unseres Alltags wider, dass die meisten Biicher nicht den christlichen
Glauben als Grundlage fiir Trost und Hoffnung haben. Die Aussagen in den problembewuss-
ten Bilderbiichern, dass der Tod zur Lebensordnung gehort und dass die Erinnerung an den
Verstorbenen weiterlebt, konnen bei einer Anndherung an das vorbestimmte Lebensende wei-
terhelfen. Auf jeden Fall sind diese Biicher, ob religiés ausgerichtet oder nicht, eine gute
Moglichkeit, den ,,verdrangten Tod* in unsere Lebenswirklichkeit zuriickzuholen.
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Uwe Sanneck
Rituale im Abschied und in der Trauer

Mein Name ist Uwe Sanneck und ich komme aus Hamburg. Nachdem ich in der ersten Hailfte
meines Berufslebens Krankenpfleger und Erzieher war, bin ich Gemeindediakon geworden
und habe 18 Jahre lang Kinder und Jugendliche in ihren Lebenswelten begleitet und mit ihnen
Spiritualitit, Glauben und Lebensleidenschaft geschopft und entfaltet. In dieser Zeit absol-
vierte ich auch ein 4jdhriges Fernstudium in der Erwachsenbildung in der EKD. Danach habe
ich die Ausbildung zum Theater- und Spielpddagogen gemacht und schlieBlich, um den Gauk-
ler und den Monch in einen Lebensdialog treten zu lassen, die Ausbildung zum Trauerbeglei-
ter bei Canacakis. Mein Herz schlédgt fiir das Kinder-Hospiz Sternenbriicke und das Institut
fiir Trauerarbeit und fiir die Begleitung der kleinen und gro3en Menschen, die mich einladen,
an ihrer Seite zu gehen und zu stehen, um ihren eigenen Weg im Sterben und in der Trauer zu
entdecken und zu leben. Eine wahrhaft sinnerfiillte Lebensaufgabe, die mich dankbar macht.

Sehr héufig werde ich gefragt, wie ich zu dieser Arbeit gekommen bin. Und ich antworte:
weil es in der Arbeit mit trauernden Kindern und Jugendlichen so wenig Ménner gibt und
auch der ménnliche Anteil in der Trauer lebensnotwendig ist. Ich habe mir zur Aufgabe ge-
macht, im Institut fiir Trauerarbeit, wo ich Griindungs- und Vorstandsmitglied bin, die Man-
ner, Viter und die ménnlichen Jugendlichen zu begleiten. Es ist eine sehr schwere, aber eine
wunderbare Arbeit mit vielen Beriihrungen und Herzensverbindungen. Diese Mianner bediir-
fen so viel, ob sie nun jung oder alt sind. Weil sie es im Gegensatz zu den Frauen schwerer
haben, mit ihren Gefiihlen so zu leben, dass sie sich immer wieder begegnen konnen, sozusa-
gen einen inneren Dialog herstellen konnen in ihrer Trauer um einen geliebten Menschen.

Seit der Er6ffnung im Mai 2003 arbeite ich im Kinderhospiz Sternenbriicke, bin dort verant-
wortlich filir die Spiritualitit und fiir die Begleitung der Familien und der haupt- und ehren-
amtlichen Mitarbeiter in seelsorgerlichen Angelegenheiten sowie fiir die internen Fortbildun-
gen in den Lebensthemen ,,Sterben — Tod — Abschied — Trauer — Rituale*. Wenn es meine
Zeit erlaubt, bin ich immer mal wieder Theater- und Spielpddagoge auch in der Arbeit mit
trauernden Menschen. Ich habe jetzt gerade Sternstunden auf Usedom erlebt mit Konfirman-
den zu dem Thema ,,Segen und Fluch®“. Wir haben wunderbare Szenen zu dem Vorstellungs-
gottesdienst dieser Konfirmanden entwickelt, und ich hitte nicht gedacht, dass so viel Geist,
Geistlichkeit, Humor, Spielfreude und Spiritualitit in diesen Jugendlichen innewohnt. Ein
grofBer Reichtum, den wir teilen konnten.

,, Nicht mehr und noch nicht*, wir hingen oft dazwischen. Altes ist leer geworden; es klingt
hohl; es bringt nichts mehr zum Schwingen in uns. Worte, Lieder, Gesten, Bewegungen, Ge-
dankengebdude: sie betreffen uns nicht mehr und darum sind wir nicht betroffen. Es geschieht
etwas an uns, aber nicht in uns. Wir warten, wir iiberlegen, wir sind unsicher und wir ahnen:
das Neue ist noch nicht da. Vorsichtig hat es sich angedeutet; wir haben es in inneren Bildern
gesehen; wir wissen, dass es kommen wird, weil wir das Alte verloren haben. Es hat noch
keinen Namen; die alten Worte passen nicht; unsere Vorstellungen sind noch zu eng; Wege
sind noch nicht gebahnt; schon die Ansétze laufen gegen Blockaden. Und der Preis des War-
tens scheint stindig zu steigen. Miidigkeit ist unser gefahrlichster Feind und die Mutlosigkeit
begleitet uns wie ein stdndiger Schatten. Wollen wir einander helfen durchzuhalten? Wir wol-
len eine Verschworung bilden, die in Stirke und Sanftheit das Neue herbeisehnt! Hier zu ste-
hen, in diesem ,,Nicht mehr* und ,,Noch nicht®, ist eine Form von Glauben, und sich die Lo-
sungen der Vergangenheit nicht mehr zu genehmigen, ist Ausdruck des Vertrauens. Dass alles
weitergeht, dass es einen Punkt gibt, auf den wir zustrémen. Dass es eine Kraft gibt, die die
Entwicklung steuert. Ich will mich der Verdnderung nicht entziehen, ich will loslassen, um
wieder Neues umarmen zu konnen. Und auch das will ich wieder loslassen in einer stdndigen
Entwicklung zu einer Vollkommenheit, aus der ich komme und zu der ich gehe.
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Wenn wir uns den Ritualen in Abschied, Sterben, Tod und Trauer zuwenden, dann bedeutet
das, dass wir unsere eigenen Schopfungsprozesse entdecken miissen. Ein kleiner Beginn eines
Schopfungsprozesses ist immer wieder das Licht, das uns geschenkt worden ist, zu benutzen,
nicht nur in dunklen, sondern auch in hellen Zeiten, sozusagen als Korrespondenz, als inneren
Dialog. Wir brauchen Licht. Und in der Begegnung mit den Menschen, die uns umgeben, z.
B. in der Begleitung von Familien, deren Kinder und Jugendliche sterben, oder in der Beglei-
tung von dlteren Ehepaaren, wo ein Partner stirbt und wo viel zerbricht — 50 Jahre miteinander
leben, bedeutet die halbe Ewigkeit —, dann kommt es darauf an, dass diejenigen, die begleiten,
eingeladen sind, zu den Menschen, die in unsere Hausern, unsere ambulanten Diensten oder
in unsere Beratungsstellen kommen, Herzensverbindungen herzustellen, und dass wir das mit
Leidenschaft und mit allen Sinnen tun. Nur durch unsere eigene Sinnlichkeit erreichen wir ein
Miteinander, und dann haben wir die Moglichkeit, in einem gemeinsamen Schopfungsprozess
Rituale zu entdecken. Wir sind nicht diejenigen, die die Ritualmeisterinnen und Ritualmeister
sind, sondern wir entdecken und gehen auf Erkundungstour mit den Menschen, die wir beglei-
ten. Sie sind die Regisseure — wir die Choreographen!

In vielen Religionen und in vielen Kulturen sind wunderbare Rituale erhalten geblieben und
sie werden auch noch gelebt. In unserer entritualisierten Gesellschaft, in unserem sinnlich
verarmten Land und auch in vielen anderen Lindern dieser Erde, da wo die Global Players,
die neuen Priester ganzer Nationen, ihre Glaubensbekenntnisse und menschenverachtenden
Rituale zelebrieren, da haben wir das grofe Problem, dass uns viele Rituale abhanden ge-
kommen sind, oder sie sind sinnentleert, sie betreffen uns nicht mehr, sie beriihren uns nicht
mehr, sie schmecken fade und riechen muffig, sie lassen uns sozusagen kalt. Da ist zwar et-
was tief in uns vorhanden, irgendwo versteckt, aber wir bemerken, dass es nicht mehr stimmig
ist fiir das, was wir tun. Bei manchen Menschen, die eine intensive religiose Erziehung gehabt
haben in Verbindung mit ihrer Kirche und ihrem Glauben, sind all diese alten Rituale noch
ganz stark vorhanden. Manchmal erleben wir z. B. bei Trauerfeiern und Beerdigungen, dass
gute alte Traditionen hilfreich sein kdnnen.

Neulich ist mir Folgendes passiert, am Sterbebett eines 18-jdhrigen Jungen: Dieser Junge
wollte gern mit mir beten, jedoch kannte er kein Gebet. Ich fragte ihn, ob er im Konfirman-
denunterricht das ,,Vater unser* gelernt habe. Er sagte: ,,Ja, lass uns das beten.* Wir haben das
., Vater unser” im Laufe der Zeit 50-mal gebetet, weil es dem Jungen sehr geholfen hat, seinen
Weg zu finden und zu gehen. Er konnte nun ohne Kampf, den er vorher hatte, seine Augen
irgendwann schlieen mit dem ,,Vater unser auf seinen Lippen. Dabei wird eher alten Men-
schen zugeschrieben, dass sie sich mit einem Gebet in ihren Sterbeprozess auf den letzten
Weg begeben.

Dieser Herzleuchter begleitet Anja Wiese und mich iiberall in Deutschland und im benachbar-
ten europdischen Ausland als Symbol fiir Herzensverbindungen und fiir das Licht in uns, um
uns, bei uns, iiber uns und fiir das Licht, das immer wieder in der Verbindung zueinander ent-
steht. Du bist ein Licht fiir mich und ich mochte ein Licht fiir dich sein. Wenn wir es schaffen,
dass wir ganz viele Lichter entzlinden und wir entflammbar sind fiir das, was wir tun in unse-
rer Ritualarbeit und in der Begleitung, dann sind wir ein Stiickchen weiter auf dem Weg ins
Lebensparadies. Wenn wir es immer wieder schaffen, dass das Licht nicht verldscht, auch
nicht im Sterbeprozess, sondern sich in den Augen, auf den Lippen, auf der Zunge und in un-
serer Mimik widerspiegelt, dann konnen Rituale in der Begleitung trostreich, heilsam und
hilfreich sein.

Meine Kollegin Anja Wiese und ich lassen diesen Herzleuchter wéahrend der vielen Vortrége,
die wir gemeinsam machen, immer herumgehen, und jeder Anwesende kann ihn einen Au-
genblick in den Hinden halten und spiiren, dass man sich festhalten kann, wenn Angste
kommen; dass man Licht erhilt, man wird bestrahlt und steht im Licht und es wiarmt ein we-
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nig. Dann gibt man den Herzleuchter an seinen Nachbarn weiter, dadurch entsteht ein Herz-
lichter-Kreis, der uns hier im Saal verbindet.

Ich mdchte mit Thnen eine kleine Reise machen durch die Welt der Rituale. Jeder von Thnen
hat in sich Rituale, die er tdglich benutzt, die er in besonderen Situationen benutzt. Jeder von
Thnen hat kleine, liebenswerte Zwinge, die sich darin widerspiegeln, wie man z. B. morgens
aufsteht, Zdhne putzt, Kaffee kocht usw. Das sind keine Rituale, sondern das sind liebgewor-
dene Angewohnheiten. Diese Zwinge sind wichtig, pflegen Sie die, weil sie uns zu liebens-
werten Menschen machen, auch wenn es manchmal fiir die anderen Menschen ungeheuer
anstrengend ist und man manchmal daran verzweifeln kann. Trotzdem mdchte ich niemanden
in meinem Umkreis haben, der nicht diese kleinen Spleens und Zwinge hatte, weil das Leben
ohne diese Menschen und Freunde langweilig wire, denn ich wiirde mich nicht mehr aufregen
konnen.

Rituale, eine Anndherung in einer entritualisierten Welt. Rituale sind die heilsamen Unter-
stiitzer unseres Daseins und die Koordinaten an den Kreuzungen des eigenen Lebensweges.
Sie schenken uns die Moglichkeit, unsere vielfiltigen Gefiihle nach auflen zu entfalten und
sichtbar werden zu lassen. Auf den Lebenswegen, die wir gehen, geht es immer wieder dar-
um, dass wir uns nicht verlieren, dass z. B. die Seele gen Norden zieht und das Herz gen Sii-
den, dass wir vielmehr in uns die Koordinaten bewahren und damit den Weg, den wir in unse-
ren Lebensentwiirfen vor uns haben, auch wirklich gehen. An den Haltepunkten, wenn wir
nicht wissen, wo und wie es weitergeht, geht es immer wieder darum, fiir sich selber zu
schauen: benotige ich und mochte ich jetzt fiir mich etwas aus mir selber schopfen, was mir
ein Ritual zur Seite stellt, um eine Entscheidung zu treffen? Das ist anstrengend und trotzdem
liegt in dieser Anstrengung etwas Leichtes, wenn wir uns in unserem inneren Dasein darauf
verlassen konnen, dass sich in uns eine ungeheure Schatzkammer befindet mit Gaben, von
denen wir selbst mit 50, 60 oder 70 Jahren gar nicht ahnen, was das fiir ein Potential ist. Wenn
wir uns dessen immer wieder vergewissern, dann wird es uns auch immer wieder gelingen,
etwas zu schopfen. So, wie wir uns jeden neuen Morgen in den Tag schieben, uns unseren
Tag pfliicken, so konnen wir auch in uns in einem inneren Dialog immer wieder Rituale ent-
decken, die uns wohl tun, die uns Richtung geben und die uns nicht auf der Strecke bleiben
lassen, sondern die uns die Moglichkeit geben, Korper, Geist, Herz und Seele zu verbinden.
Wir nehmen dadurch das Wesentliche in uns wahr und konnen darum besser innehalten, um
eine eigene Wahrhaftigkeit zu den Lebensthemen wie Sterben, Tod, Trauer und Leben zu
entwickeln. Eine Ritual-Handlung ist die Leinwand, auf der wir unsere Gefiihlswelten entwer-
fen, zeichnen, um fiir einen Augenblick, flir eine Momentaufnahme, mit allen Sinnen uns zu
entdecken und das, was uns wirklich bewegt, aus dem Inneren zu schopfen, sichtbar werden
zu lassen. Nichts anderes sind Rituale.

Verfolgen wir die Spuren der Rituale von der Gegenwart zuriick, so reichen sie tiber das Mit-
telalter und die Geburt des Christentums hinweg in eine ferne Vergangenheit. Das Wort ,,Ri-
tual“ weist uns selbst seinen Ursprung: ,,Ritus* entstammt dem Indogermanischen und bedeu-
tet ,,Wahrheit“. Die eigene innere Wahrheit, was fiir ein Geschenk, wenn wir sie entdecken,
die eigene innere Wahrheit immer wieder vernetzen, das Koordinatensystem in uns zwischen
Geist, Herz, Seele und Korper. Wenn wir das eigene Koordinatensystem als Ich-Schopfungs-
Quelle unseres Daseins begreifen und mosaikartig Puzzle fiir Puzzle zusammensetzen — an-
ders ausgedriickt: die Lebensleinwand nehmen und darauf zeichnen, malen, entwerfen — und
so immer wieder aus der inneren Kraft heraus schopfen, dann sind wir in die eigene Schop-
fungsgeschichte hineingestellt, in das, was uns umgibt, in das, was das jetzige Dasein bedeu-
tet. Und selber konnen wir jeden Tag einen neuen, kleinen Schépfungsprozess erleben, sozu-
sagen in unserem kleinen inneren Kosmos und in unserem kleinen dufleren Kosmos.
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Noch einmal: Ritualhandlungen sind die Leinwinde, auf denen wir unsere Gefiihlswelt ent-
werfen, um fiir einen Augenblick mit allen Sinnen uns zu entdecken und das, was uns wirk-
lich bewegt, aus dem Inneren zu schopfen. Und in diese Welt zu bringen.

Die eigene Wahrhaftigkeit, hier schlieft sich der Kreis. Rituale begleiten uns Menschen durch
unsere gesamte Kulturgeschichte. Auch wenn sie eine gewisse Zeit lang in der Menschheits-
geschichte in den Untergrund gerieten und verschiittet waren, so gehoren sie doch offenbar zu
unserem genetischen Erbe und sind in uns Menschen tief verwurzelt. Dieses offenbart sich in
einer umfassenden Sehnsucht der Menschen nach tragfahigen und heilsamen Ritualen. Gerade
in den Krisen des Lebens bedarf es immer wieder neu geschopfter Rituale. Nicht nur in den
Krisen, sondern auch wenn es einem gut geht, wenn man dankbar ist, wenn die Seele lacht
und das Herz vor Freude springt, auch dann kommt es darauf an, fiir sich und fiir die Men-
schen, mit denen man zusammen lebt, Rituale zu haben. Lasst uns ein Fest feiern und dieses
so gestalten, dass wir Dankbarkeitsrituale miteinander schopfen! Wir kdnnen dankbar sein,
auch wenn wir manchmal verhindert sind, und auch, wenn wir manchmal nicht weiter wissen.
Wir konnen dankbar sein, weil wir, so wie wir leben mit den Menschen, die uns verbunden
sind, mit uns selber hier in dieser Welt vereint sind. Alle Sorgen und alle Note, das wissen wir
alle, sind vorhanden und die gilt es, zu bewegen und zu betrachten. Um eines Tages Losungen
zu finden, die uns trosten und heilen — und Sie wissen selbst aus der Begleitung, dass eher das
Negative zum Tragen kommt als das, wofiir man dankbar sein kann.

In der Begleitung eines 16-jdhrigen Jungen ist mir das widerfahren. Er war in seinem ganzen
kurzen Leben und fiir sein Leben nicht dankbar. Als dann noch sein Vater verstarb, war er nur
noch wiitend auf diese Welt, auf die Menschen. Wir haben einen langen Weg miteinander
gehen konnen, auf dem das Aushalten dieser Wut und dieser nicht vorhandenen Dankbarkeit
fiir sein eigenes Leben schwer zu tragen war. Aber es war zu ertragen. Wir sind durch einen
langen Prozess gegangen mit lahmender Sprachlosigkeit und wir haben uns erst iiber die Mu-
sik seinen Lebensausdruck im Dialog gefunden. Das bedeutet, dass manchmal Worte nicht
ndtig sind, sondern dass mit Hilfe des Summens, des Tones, der Melodie, vielleicht auch des
Tanzes, alles das, was bewegt, auf dem Weg zu einem Ritual etwas zu entdecken ist, was wir
vielleicht gar nicht mit Worten ausdriicken kénnen, sondern nur durch unsere Korperhaltung,
Bewegung und Mimik, sozusagen die Sinne, die uns so einmalig machen. Die Sinne, mit de-
nen wir gemeinsam etwas entdecken konnen, eine kleine Spur, eine kleine Ahnung. Die Freu-
de — die Trauer, die Dankbarkeit — die Undankbarkeit sind Pole, die immer wieder im Dialog
sind — es gibt, glaube ich, unter uns niemand, der jetzt schon seit 5 Wochen nur undankbar
und schlecht gelaunt ist. Wir sollten uns immer wieder darauf besinnen, dass es neben all den
schlechten Dingen doch auch unendlich viele gute Dinge gibt, die sichtbare Zeichen des Le-
bens entdecken lassen.

Kommen wir noch einmal darauf zuriick, dass wir Menschen 6fters in den Krisen des Lebens
Rituale suchen. Aber wir konnen auch in den Hochfesten und in den Zeiten der Freude und
der Dankbarkeit Rituale fiir die Krisen des Lebens entwerfen. Nur wenn wir die Lebensfreu-
de, die Lebenssehnsiichte, die Lebensleidenschaft in uns haben, konnen wir auch in einer in-
neren Haltung vieles bewegen miteinander, fiireinander und auch fiir die Menschen, die nichts
mehr bewegen konnen, weil sie todkrank sind. Thnen dort die Mdglichkeit zu geben, fiir all
das Gelebte dankbar zu sein und kleine Freuden in der Vergangenheit zu suchen. Das ist eine
groBBe Aufgabe, weil sie die Moglichkeit gibt, wenn wir die Lebensthemen ,,Sterben, Tod und
Trauer* in unseren gesellschaftlichen Kontext stellen und sie sozusagen als Entwicklungsar-
beit begreifen, noch viele Menschen anzustecken mit dem Virus der Lebensleidenschaft, der
Lebenslust und der Sinnlichkeit. Die Lebensthemen ,,Sterben, Tod und Trauer® sind nicht
ohne Sinnlichkeit und ohne Erotik zu leben. Wenn wir nicht wissen, was Freude ist, dann
konnen wir noch nicht einmal erahnen, was Trauer ist. Dieses in Verbindung zu bringen, ist
eine grofle Aufgabe und sie wiirde, glaube ich, dazu beitragen, dass es in unserer Gesellschaft
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lebenswerter ist, wenn wir die entritualisierten kleinen und groBen Welten gewinnen und er-
obern konnten und sie mit lebbaren Ritualen erfiillen wiirden.

Was ist so auBergewdhnlich an den Ritualen, so dass wir immer wieder auf sie zuriickgreifen,
sie zuriickgewinnen mochten und leben wollen?

Vielleicht liegt der Schliissel in der besonderen Struktur unserer Seele. Die inneren Bilder
beim Malen bieten sich hierbei als Gefédhrt an. Diese inneren Bilder der Seele, unsere Gefiihle
und Empfindungen in das Erleben zu transportieren und damit die seelische Energie erfahrbar
zu machen. In und mit dem Ritual schaffen wir Verbindung nach innen und au3en. Die Koor-
dinatoren des Menschen sind das Kreuz, der Geist, die Seele, die Lebenskreuzung. Das bedeu-
tet, dass wir innere Koordinaten haben und innere Welten. In und mit dem Ritual schaffen wir
Verbindung innen und auflen, indem dem Innerseelischen Ausdruck verliehen wird. Individu-
ell und kollektiv, indem der einzelne Mensch Gemeinschaft erfihrt und sich als zugehorig
erlebt. Das grofite Geschenk ist, dass wir nicht einsam in die Wiiste gestellt worden sind, son-
dern dass wir hineingeboren wurden in ein Familiensystem, auch wenn es manchmal noch so
anstrengend ist. Denn jede Familie hat einen Sinn, mag sie noch so kompliziert und verriickt
sein. In den kleinen Verriicktheiten unseres Lebens besteht etwas Heilsames und Trostreiches.
Wenn ich nicht verriickte Freunde und Freundinnen hitte oder meine verriickte GroBmutter
nicht gehabt hitte, dann wiirde ich nicht hier stehen und dann hétte ich meinen Lebenshumor
schon langst verloren.

Dass wir in eine Gemeinschaft hineingestellt wurden, ist etwas Wunderbares, aber auch etwas
Gefdhrliches. Wir wissen alle, dass Rituale missbraucht worden sind, ob im ersten Weltkrieg
oder im zweiten Weltkrieg. Rituale sind benutzt worden, um Menschen an die Wand zu stel-
len, um Menschen in die Irre laufen zu lassen, und ganze Stadien haben geschrien und haben
dieses Teufelszeug geschluckt. Rituale konnen Massen entfachen, die gefahrlich sind. Rituale
konnen Gewalt erzeugen, Rituale konnen andere Menschen vernichten. Wir kénnen bdse sein
und wir konnen liebevoll sein. Kommt alle herbei, ihr Beladenen. Das heif3t, in uns selber
schlummert ungeahnte Energie, die bei manchen Menschen nicht geordnet ist, und dann kann
es dazu kommen, dass Menschen, die anders aussehen, verpriigelt werden — ein Ritual, das
zurzeit in der rechten Ecke zu suchen und zutiefst zu verurteilen ist und auch nicht damit zu
entschuldigen ist, dass diese Menschen, die so etwas tun, zu jung sind.

Wir kénnen an Ritualen verzweifeln, wir konnen aber auch in Ritualen leben und dadurch
Balsam fiir unser Herz, unseren Korper und unsere Seele erhalten. Das Ritual ist das Gefahrt,
das uns zu unserer inneren Wahrheit fiihrt, und es ebnet uns den Weg, damit wir uns als Sei-
ende in einem umfassenden Dasein erfahren. Und das ist ein Teil meiner Lebensaufgabe.
Wenn wir uns immer wieder daran erinnern, dass wir mit Ritualen aufgewachsen sind, die uns
eine Zeit lang begleitet haben und uns gut taten, so ist es doch ganz wichtig in einer Gesell-
schaft, die liber Jahrhunderte Rituale gepflegt hat und dann verloren hat, sie wieder zu ent-
decken. Wir haben diese Rituale nicht verloren, weil die Generationen der GroBleltern und
Eltern weniger geistvoll waren, weniger spirituell, weniger schopferisch, sondern wir haben
sie verloren durch ein Trauma.

Nachdem im ersten und zweiten Weltkrieg Millionen von Menschen umgekommen sind, so-
zusagen als Kanonenfutter fiir eine heilige Idee, die eine unheilige Auswirkung hatte und
Menschen ganzer Nationen an den Rand des Abgrunds getrieben hatte; nachdem all die Toten
nicht mehr zu beklagen waren, weil die Gesellschaft keine Trinen mehr hatte, weil die tiefe
Verzweiflung dieser Menschen nicht mehr dazu gereicht hatte, sich jedem einzelnen Toten
zuzuwenden, haben wir die Tiir zur Schatzkammer der Rituale fiir eine Zeit lang abgeschlos-
sen.

Sie konnen an dem folgenden Beispiel sehen, dass es wieder millionenfach entfachte Ritual-
handlungen gibt: Wenn die ,,Konigin der Herzen* stirbt, heult eine ganze Nation. Die kleinen
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Tode unserer Obdachlosen oder unserer ungeborenen Babys sind keine Pressemitteilung wert.
Der Tod als Freund oder als Feind. Der Tod, das Sterben im tiglichen Schopfungsprozess
jedes einzelnen Menschen, die Beriihrbarkeit, ist der Seismograph unserer gesellschaftlichen
Wiérme und Zuneigung. Und die Definition dafiir, was der Mensch eigentlich ist. Ist er nur
noch Material, um in die Arbeitslosigkeit geschickt zu werden, oder ist er ein Wunderwerk
der Schopfung, liebenswert und faszinierend, ein Unikat? Setzen wir uns auseinander mit den
Lebensthemen ,,Sterben, Tod und Trauer®, dann bedeutet es, dass wir ungeheuren Reichtum
fiir das eigene Leben erhalten und in unserer Schatztruhe Besinnlichkeit, Geistlichkeit, Spiri-
tualitdt und Rituale entdecken konnen.

Campino hat ein Lied geschrieben nach dem Tod seiner Mutter, in dem ganz deutlich wird,
was ein wichtiger Weg sein kann. Dieses Lied spiele ich Thnen jetzt vor ...

Nur zu Besuch

Immer wenn ich dich besuch, fiihl ich mich grenzenlos.
Alles andere ist von hier aus so weit weg.

Ich mag die Ruhe hier zwischen all den Bdumen,

als ob es den Frieden auf Erden wirklich gibt.

Es ist ein schoner Weg, der unauffillig zu dir fiihrt.

Ja, ich habe ihn gern, weil er so hell und freundlich wirkt.
Ich habe Blumen mit, weif3 nicht, ob du sie magst.
Damals hdttest du dich wahrscheinlich sehr gefreut.
Wenn sie dir nicht gefallen, stor dich nicht weiter dran.
Sie werden ganz bestimmt bald wieder weggerdumt.
Wie es mir geht, die Frage stellst du jedes Mal.

Ich bin okay, will nicht, dass du dir Sorgen machst.

Und so red ich mit dir wie immer,

so als ob es wie friiher war,

so als hdtten wir jede Menge Zeit.

Ich spiir dich ganz nah hier bei mir,

kann deine Stimme im Wind héren

und wenn es regnet, weif3 ich, dass du manchmal weinst,
bis die Sonne scheint; bis sie wieder scheint.

Ich soll dich griif3en von den andern:

sie denken alle noch ganz oft an dich.

Und dein Garten, es geht ihm wirklich gut,

obwohl man merkt, dass du ihm doch sehr fehlst.

Und es kommt immer noch Post, ganz fett adressiert an dich,
obwohl doch jeder weif3, dass du weggezogen bist.

Und so red ich mit dir wie immer

und ich verspreche dir,

wir haben irgendwann wieder jede Menge Zeit.

Dann werden wir uns wiedersehen,

du kannst dich ja kiimmern, wenn du willst,

dass die Sonne an diesem Tag auch auf mein Grab scheint —
dass die Sonne scheint, dass sie wieder scheint.

Viele Jugendliche lieben dieses Lied und es wird auf vielen Trauerfeiern gespielt.
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Ich lese den poetischen Text ,,Gott im Kirschbaum*:

Gott sitzt in einem Kirschbaum

und ruft die Jahreszeiten aus.

Er traumt mit uns den alten Traum

vom grofien Menschenhaus.

Wir sind die Kinder, die er liebt,

mit denen er von Ewigkeit zu Ewigkeit

das Leben und das Sterben iibt.

Er setzt auf uns, er hofft auf uns.

Dass wir uns einmischen,

dass wir seine Revolution der Liebe verkiinden,
von Haus zu Haus an die Tiiren nageln,

heif3 in die Kopfe reden,

in die Herzen versenken,

damit die Seele wieder

ein Instrument der Zdrtlichkeit wird.

Und die Zdrtlichkeit musiziert und triumphiert,
und die Zukunft leuchtet.

Dieses Gedicht von Hanns Dieter Hiisch gibt Ihnen die Mdglichkeit, dass Sie sich jetzt finf
Minuten untereinander austauschen konnen iiber das, was Sie gerade gehort haben. Wenden
Sie sich Threm Nachbarn zu.

Vorstellung des Symbolekoffers: In vielen Symbolen, die Sie hier auf dem Tisch sehen, liegt
der Anfang eines neuen Rituals, da diese den Menschen in innere und dulere Bewegungen
bringen und zum Dialog und Briickenbauen einladen. Sie driicken Stimmungen, Haltungen
und Beriihrbarkeiten aus und sind manchmal Schliissel fiir verschlossene Seelentiiren, ver-
steckte Schubladen und deren Inhalte und verlorengegangene Lebensgeschichten. In der eige-
nen Ritualarbeit sollte so ein Koffer nicht fehlen, er kann Horizonte erweitern.

Ich mochte Sie jetzt einladen zu einer Reise durch einige Rituale und durch Rdume. Sie wis-
sen alle, dass uns Rdume beeinflussen und dass wir Rdume gestalten konnen. Der Raum, in
dem wir uns befinden, gibt uns immer wieder neu die Mdglichkeit, uns zu definieren und et-
was zu entfalten. Rdumlichkeiten sind fiir all unsere Sinne etwas sehr Existentielles. Wir fiih-
len uns in einem Raum wohl oder unwohl. Wenn wir willkommen sind in einem Raum, dann
beginnt auch ein Dialog. Ich bewundere immer wieder die Schiilerinnen und Schiiler, wie die
ihren Geist entfalten kdnnen in so schrecklichen Lehrrdumen einer Schule. Sie kennen sicher-
lich alle Klassenrdume, die nicht forderlich sind, um Phantasie und schopferische Prozesse in
Gang zu setzen.
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Dies ist der Raum der Stille im Kinderhospiz Sternenbriicke. Es ist ein Raum, der dazu ge-
nutzt wird um miteinander inne zu halten, Andachten zu feiern, miteinander Gespriache zu
fiihren, zu singen, zu beten, zu danken, zu hoffen, zu klagen. Dieser Raum ist sehr hell gestal-
tet mit einem Lebensbaum, an dem Lichter angeziindet werden konnen. Hinter dem Altar ha-
ben wir kein Kreuz als Hintergrund gewdhlt, weil die Eltern und Familien unendlich viele
Kreuze zu tragen haben. Diese Bilder haben wir geschenkt bekommen von Christine Oelkers,
einer Mutter, die sie gemalt hat in ihrem Trauerprozess um ihren 14-jdhrigen Sohn Martin.
Und die an unserer Seite beim Aufbau der Sternenbriicke war. Wir erleben immer wieder, wie
Miitter und Viter vor diesen Bildern sitzen und in einen Dialog mit ihnen treten. Es ist sozu-
sagen ein Raum der inneren Dialoge und ein Raum, der willkommen heift und die Moglich-
keit bietet, mit Herz und Seele eins zu werden.

Dies ist der Abschiedsraum, in dem die Aufbahrung der Kinder stattfindet. Er ist einer der
groBten Rdume, damit der Abschied eine Weite erfahrt und gelebt werden kann. Im Abschied
nehmen gilt es, all die Gefiihle der Trauer in einen weiten Raum zu stellen. Es geht nicht um
das Loslassen, sondern um das Bewahren und Behalten. Wir sind nicht auf dieser Welt, um
unsere Toten auszugrenzen, sondern sie immer wieder an den Tisch des Lebens einzuladen als
positive Erginzer unseres eigenen Lebens mit all ihrer Lebensgeschichte. So werden die To-
ten nicht zu Ddmonen, weil wir in einem inneren Dialog mit ihnen stehen. Und wenn wir sie
einladen, dann sind sie uns auch freundlich gesonnen.
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In diesem Raum haben die Angehorigen und Freunde fiinf Tage lang die Moglichkeit, Ab-
schied zu nehmen. Es werden ganz unterschiedliche Rituale gelebt, je nachdem, aus welchen
Religionen, Kulturen und Léndern die Familien kommen. Anfang des Jahres hatten wir z. B.
eine griechische Familie, die diesen Raum mit prallem Leben gefiillt hat, wo gegessen, ge-
tanzt und gesungen wurde. Andere nutzen diesen Raum, um still zu werden.

Wir selber haben die Tradition in unserem Haus, dass wir den Eltern anbieten, mit uns einen
Segenskreis zu machen, eine Aussegnung zu feiern und noch einmal das Kind, das dort liegt,
mit wenigen Worten in den Mittelpunkt zu nehmen und zu versuchen, der Einmaligkeit der
Personlichkeit gerecht zu werden. Manchmal singt ein Geschwisterkind ein Lied oder ein Va-
ter tragt ein Gedicht vor, das er geschrieben hat.

Es gibt ein Lied, das bei uns immer bei den Aussegnungen gesungen wird:

Das wiinsch’ ich sehr, dass immer einer bei dir war’,
Der lacht und spricht: fiirchte dich nicht.

Es ist bei uns schon fast ein Ritual geworden, dass die Familien die Sirge der Kinder anma-
len. Hier sehen Sie zwei Geschwister, die ihren Bruder Fabian begleitet haben, der das Meer
so liebte. Wéhrend dieser langen Zeit, in der der Sarg bemalt wurde, fingen die Geschwister-
kinder an, iiber ihren Bruder zu erzihlen, oder sie sangen Lieder, die der Bruder gern horte.
Zwischendurch wurde gegessen und sie unterhielten sich dariiber, was Fabian gern al3. Dies
war ein richtiger Prozess mit ganz vielen kleinen und spontan entworfenen rituellen Handlun-
gen. Dieser Prozess dauerte zwei Tage und danach konnten die Geschwister sehr getrostet in
die Trauerfeier gehen, so dass die eine Schwester den Wunsch hatte, wahrend der Trauerfeier
selbst etwas vorzulesen aus dem ,,Kleinen Prinzen®.

Lasst uns doch mal Weltenbummler sein und entdecken, dass neben der weiblichen Trauer
auch etwas Minnliches in der Trauer steckt, damit die armen Kerle nicht immer das Gefiihl
haben, sie miissen die Trauer der Frauen {ibernehmen! Ich versuche, in dem wilden Garten der
Mainnertrauer mit den Mannern gemeinsam zu orten, wo das Besondere und die Schétze lie-
gen.

Dieser Vater, ein Handwerker vom Lande, der, aufler seinen Hof anzumalen, noch nie gemalt
hat. Er hat mit ganz viel Energie den Sarg seines Sohnes bemalt. Zwischendurch ging er auf
einen Bauernhof in der Ndhe, um ein bisschen Landluft zu tanken. Dann malte er weiter bis
spét in die Nacht und horte dabei eine CD mit den Lieblingsliedern seines Sohnes. Danach
konnte er gestirkt und getrdstet in die Trauerfeier gehen, was fiir seine Frau sehr hilfreich
war. Méanner horen es jedoch nicht so gern, wenn zu ihnen gesagt wird: ,,Du musst jetzt auf
deine Frau aufpassen®, oder ,, Wie geht es denn deiner Frau nach dem Tod eures Kindes?* Es
kommt in den Haltungen sehr wenig zum Ausdruck, dass der Mann auch sein Kind verloren
hat. Daran miissen wir noch arbeiten und auch daran, dass wir Ritualhandlungen entwickeln,
an denen die Viter gern teilnehmen und nicht verschreckt werden. Z. B. mdgen die Mianner
unsere schon gestaltete ,,Mitte” nicht immer, weil sie sich darin selbst nicht wieder finden
konnen. Mit trauernden Jugendlichen hatte ich z. B. einmal eine Mitte mit Hammer, Sige,
Steinen und Holz gestaltet. Von dem Vater eines meiner Patenkinder — ich habe 10 Patenkin-
der — habe ich aus seinem Baustofthandel Héuser aus Gips bekommen. Diese Hiuser stellte
ich mit in die Mitte, und dann haben wir diese Hauser mit den herausgeschrienen Worten und
den Himmern zerhauen, weil diese Jugendlichen so viel Wut in sich hatten. Danach bauten
wir mit den Materialien eine neue Briicke. Eine Briicke zwischen der Welt der Lebenden und
der Welt der Toten. Es sind die Lebenden, die den Toten die Augen schlieBen. Es sind die
Toten, die den Lebenden die Augen 6ffnen.

Hier sehen Sie einen fertigen Sarg, an dem die ganze Familie von Isabella, 6 Jahre alt, gear-
beitet hat, bis hin zu der kleinen Schwester, die 4 Jahre alt war. Die kleine Schwester sagte:

114


http://de.wikipedia.org/wiki/Der_kleine_Prinz

,Wenn Isabella jetzt eine neue Wohnung hat, dann muss man wissen, wer da drin wohnt.“ So
hat sie die Buchstaben von Isabellas Zimmertiir zu Hause abgenommen und sie in stunden-
langer Arbeit auf den Sarg ihrer Schwester geklebt, mit Lieblingsliedern von Isabella auf ih-
ren Lippen. Sie hat dann ihr Lieblingsmobile auseinandergenommen und gesagt: ,,Wenn sie
vielleicht doch noch mal herauskommt, dann muss sie etwas zum Spielen haben oder sich
freuen konnen, deshalb schenke ich ihr mein Lieblingsmobile.” Auch dieses klebte sie sehr
sorgfiltig auf den Sarg. Wihrend der Trauerfeier, die ich leitete und die mich sehr beriihrte,
kam sie zu mir und sagte: ,,Du musst nicht traurig sein. Isabella hat doch so ein schones Zu-
hause bekommen.*

Der Regenbogen als Symbol fiir Verbundenheit und Getragensein ist immer dabei, wenn Kin-
der von uns beerdigt werden.

Wenn wir uns den Ritualen zuwenden, dann gibt es in unterschiedlicher Form Themen. The-
men finden wir nie alleine. Themen werden uns offenbart, in dem wir mit z. B. Sterbenden
und Trauernden reden. Ein Thema ist immer wieder das Licht. Ein anderes Thema ist immer
wieder das Herz. Wenn wir uns mit dem Licht beschiftigen in der Ritualhandlung, dann
kommt es darauf an, etwas zu gestalten. In der Gestaltung liegt manchmal eine ungeheure
Kraft, und hier sehen Sie aus dieser Reihe von strahlend weillen Lichtern die Fiille des Lebens
fiir die Verstorbenen, und es macht sehr deutlich, dass Kerze und Licht wichtige Symbole
sind fiir Ritualablaufe.

Wenn wir Themen finden, die uns unter dem Herzen brennen, so wie ein Jugendlicher einmal
sagte: ,,Weillt du, Uwe und Anja, ich mochte eine Klagemauer haben, an die ich all meine
Klage heranwerfen kann.* Ich, meine Kollegin Anja Wiese und das Team der Bad Segeberger
Trauerseminare, haben Ytongsteine besorgt, aus denen die Familien eine Klagemauer bauten.
Rituale werden geschdpft und entwickeln sich weiter. Die Jugendlichen haben dann in diese
Fenster, in die Erinnerungsfenster sozusagen, Lichter hineingestellt und haben die ganze
Nacht dort mit Gitarre und Decken gewacht und aufgepasst, dass die Lichter nicht ausgingen.
Die Wiéchter des Lichtes.

Wenn wir die jeweiligen Themen, die entworfen werden in der Ritualarbeit, angucken, dann
geht es nicht nur um z. B. die Klagemauer, sondern hier ging es auch um den Brunnen, die
Quelle des Lebens wiederzufinden. Der Brunnen des Lebens, in dem die Quelle immer wieder
neu zu finden ist. Manchmal braucht es Zeit. Hier war es so, dass wir aus dem Brunnen Was-
ser geschopft haben und fiir den Weg mitgenommen haben.

In den Ritualabldufen kommt es immer wieder darauf an, identisch zu sein und seine eigene
Haltung zu haben. Das heif3t, niemals irgendein Ritual ibernehmen, sondern fiir sich selber
ausprobieren mit allen Sinnen — spiiren, schmecken, flihlen, hdren und natiirlich sehen.

Ein Ritualspiel, und zwar zu dem Thema ,,Vernetzung®, gibt trauernden Kindern und Jugend-
lichen die Mdglichkeit, sich vernetzt zu fithlen mit anderen trauernden Kindern und Jugendli-
chen, damit sie nicht das Gefiihl haben, sie sind die Einzigen und nur bei ihnen hat das
Schicksal eingeschlagen. Hier ging es um die Frage: Wer kann mir helfen? Wer kann mir zur
Seite stehen? Die Kleinen haben sich dann jeweils von den Groflen einen Paten ausgesucht
und gemeinsam haben sie sich das ganze Wochenende begleitet. Dies konnte durch Rituale
und durch Ritualspiele entstehen.

Ein Thema, das immer wieder in der Trauerarbeit vorkommt, ist die Wiiste. Es sagte einmal
ein Vater zu uns: ,,Ich fiihle mich wie auf einer Wiistenwanderung. Keine Orientierung, kein
Wegweiser, keine Wasserquelle, nichts zu essen.” Dies haben wir dann aufgenommen als
,Mitte* der Viter. Daraus entwickelte sich eine lebendige und lebbare Wiiste, Stiick fiir
Stiick, so dass fiithlbar und sichtbar wurde, dass auch aus der Wiiste heraus ein Weg mdglich
ist.
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Eine Gruppe von Jugendlichen malte eine Klagemauer. Dann suchten sie Steine und legten sie
auf das Bild und sagten, dass das, was sie im Moment fiihlen, so schwer sei.

Wir saflen in der Begegnung mit den Eltern — es gibt einmal im Jahr ein familien-orientiertes
Trauer-Seminar, in dem Eltern, Kinder und Jugendliche zusammenkommen und das lebende
Kind im Mittelpunkt steht. Wir haben vieles in der Hand zum Gestalten, und was wir nicht in
der Hand haben, das passiert. Es entstand auf einmal ein Kreuz, sozusagen die Koordinaten
des Lebens, und zwar durch die Sonne, die plétzlich mit einer grofen Macht in den Raum fiel.
In diesem Kreuz fand die Begegnung zwischen den Eltern und den lebenden Kindern statt.

Zum Schluss mochte ich Thnen ein Lied vorspielen von Rolf Zuckowski, aus der CD ,,Der
kleine Tag*:

Mich ruft mein Stern

Es geht nicht, daf ich bleib —

mich ruft mein Stern.

Die Zeit ging schnell vorbei —

mein Ziel ist fern.

Vielleicht denkt Thr an mich,

wenn ich schon auf der Reise bin,

ich muf3 zuriick — mich ruft mein Stern.
Das Weltall ist so grofs,

ich bin so klein.

und auf dem dunklen Weg bin ich allein.
Ich trdum ein helles Licht,

ein helles Licht erwartet mich,

und wenn ich komm, dann feiern wir!!
Abschied heifst: Was Neues kommt,
denn anderswo gibt es ein Hallo.
Abschied heifst: Was Neues kommt,
Abschied heifst: Hallo.

Und ich darf erzihlen, wie die Reise war,
und die anderen horen zu.

Es geht nicht, daf ich bleib,

mich ruft mein Stern.

die Reise ist noch weit —

ich gehe gern.

Gleich gibt es ein Wiedersehn:

mit all den Lieben, die ich mag,

und morgen kommt ein neuer Tag.

Abschied heifst: Was Neues kommt,
denn anderswo gibt es ein Hallo.
Abschied heifst: Was Neues kommt,
Abschied heifst: Hallo.

etwas Neues kommt, etwas Anderes,
etwas Neues zum Freuen.

Es geht nicht, daf ich bleib, mich ruft mein Stern ....

Wenn wir unsere eigenen Leinwénde benutzen und darauf immer wieder neu entwerfen, neu
skizzieren und in den buntesten Farben die Lebensthemen Sterben, Tod und Trauer dort ver-
ewigen und immer wieder sammeln, bewahren und zwischendurch Neues entstehen lassen;
wenn wir die Nischen in unserer Gesellschaft zu Rdumen entfalten, wo Ritualhandlungen und
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Ritualmoglichkeiten entstehen konnen, dann sind wir auf dem Weg in eine bessere Welt und
in eine Gesellschaft, in der der Mensch im Mittelpunkt steht. Wenn wir Sterben, Tod und
Trauer als integratives Moment unseres eigenen Daseins mit hineinnehmen und auf unsere
Fahnen schreiben und Menschen einladen, sich diesen Lebensthemen zu stellen und daraus
gemeinsam Rituale schopfen, dann ist es nicht schlecht um uns bestellt.

Das wiederum haben wir vielen Frauen und Ménnern zu verdanken, die zum Teil nicht mehr
leben, wie z. B. Elisabeth Kiibler-Ross, Dame Cicely Saunders und Dorothee Sélle, und auch
dem einen oder anderen Mann wie Christoph Student, Jorgos Canacakis und Fritz Roth. Wir
sind die Wiachter! Wir sind die Bewahrer! Wir sind die Erinnerungsgestalter, die immer wie-
der eingeladen sind, mitzumachen, mitzugehen und die Welt mit anderen Augen zu sehen und
zu erobern. Wenn wir diese Erde mit unseren Gaben, mit unserer Einmaligkeit, mit unserer
Universalitit anstecken, begeistern im Kontext von Sterben, Tod und Trauer, dann driicke ich
es in den Worten meines verehrten Lehrmeisters Hanns Dieter Hiisch aus:

Ich setze auf die Liebe. Das ist das Thema, den Hass aus der Welt zu entfernen, bis wir
bereit sind zu lernen, dass Macht, Gewalt, Rache und Sieg nichts anderes bedeuten als
ewiger Krieg auf Erden und dann auf den Sternen.

Ich setze auf die Liebe. Wenn Sturm mich in die Knie zwingt und Angst in meinen
Schlifen buchstabiert, ein dunkler Abend mir die Sinne triibt, ein Freund im anderen
Lager singt, ein junger Mensch den Kopf verliert, ein alter Mensch den Abschied iibt.

Ich setze auf die Liebe. Das ist das Thema, den Hass aus der Welt zu vertreiben, ihn
immer neu zu beschreiben. Die einen sagen, es ldge am Geld, die anderen sagen, es
wdre die Welt, sie ldge in den falschen Hdinden. Jeder weifs besser, woran es liegt,
doch es hat noch niemand den Hass besiegt, ohne ihn selbst zu beenden. Er kann mir
sagen, was er will. Er kann mir singen, wie er es meint, und mir erkldren, was er
muss. Mir begriinden, wie er es braucht. Ich setze auf die Liebe. Schluss.

Gott schiitze euch. Gott schiitze und befreie uns auf unserem Weg. Amen.

Herzlichen Dank fiir Ihre Aufmerksamkeit und Thre Begleitung bei diesem Vortrag!
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Ingrid Zellfelder
Abschluss der 8. Nordischen Hospiz- und Palliativtage

Bevor wir zum Abschluss kommen, mochte ich eine wichtige Personlichkeit unserer Runde
besonders begriilen. Es ist Frau Wiebke Thomsen.

Liebe Wiebke Thomsen, es ehrt uns, dass Sie an dieser Veranstaltung teilnehmen. Sie sind
eine der Pionierinnen der Hospizbewegung in Schleswig-Holstein und Mitbegriinderin der
ersten Veranstaltung 1992 mit dem Thema ,,Am Abend des Lebens — die Hospiz-Bewegung*.

Aus dieser Veranstaltung und weiteren Zusammenkiinften sind die Nordischen Hospiztage
und jetzt die Nordischen Hospiz- und Palliativtage hier in der Akademie Sankelmark entstan-
den. Thr Engagement ging und geht so weit, dass die Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz Sie
im vergangenen Jahr zur Ehrenpreistragerin der BAG Hospiz e.V. auszeichnete. Herzlichen
Dank fiir Thr Engagement.

Nun kommen wir zum Abschluss der 8. Nordischen Hospiz- und Palliativtage.

Das war ein dichtes Programm mit herausragenden Vortragen und Workshops, vielen Gespri-
chen und einem intensiven Austausch untereinander.

Bei der Auswahl des Themas dieser 8. Nordischen Hospiz- und Palliativtage war uns schon
deutlich, dass wir ein besonderes, auch ein schwieriges Thema gewihlt haben. Die Resonanz,
Ihre Teilnahme und das grof3e Interesse an dieser Fachtagung hat uns bestédrkt und bestétigt,
dass das Thema ,,Kinder erleben den Tod* mit den unterschiedlichen Fragestellungen uns
wohl auch deshalb so angesprochen hat, weil bei uns allen ,,das Kind in uns* beteiligt war.

Im Namen des Vorbereitungskreises danke ich Thnen fiir Ihr Interesse, Thre engagierte Mitar-
beit und flir die Gemeinschaft mit Ihnen. Danke an die Akademie Sankelmark fiir die gute
Aufnahme hier. Thnen, Frau Dr. Schifer, gilt ein besonderer Dank. Als Vorbereitungsmitglied
haben Sie uns auch durch das Programm gefiihrt. Daneben haben Sie die organisatorischen
und sdchlichen Rahmenbedingungen fiir die Durchfithrung der Veranstaltung sichergestellt.
Wir danken den Mitarbeitenden der Akademie fiir die Betreuung, das gute Essen und fiir alle
Hilfestellungen.

Der Raum mit dem Biichertisch und den Informationstischen war gut besucht. Gestern Abend
um 21:30 Uhr erlebte ich dort einen regen Informationsaustausch und interessiertes Schauen
und Auswéhlen bestimmter Biicher.

Und — nicht zu vergessen — die ausgestellten Engel. Der Engel in diesem Raum sprach mich
gestern Abend, im Schein des Kerzenlichts, besonders an. Danke an alle, die an diesen Rah-
menangeboten beteiligt waren.

Ich wiinsche Thnen und uns einen guten Heimweg mit einem Reisesegen aus Irland:

Gott behiite dich.

Moge dein Weg dir freundlich entgegenkommen,

Wind dir den Riicken stdrken,

Sonnenschein deinem Gesicht viel Glanz und Wirme geben.
Der Regen méoge deine Felder trinken,

und bis wir beide, du und ich, uns wiedersehen,

halte Gott dich schiitzend in seiner hohlen Hand.

Auf Wiedersehen!
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Anhang

Referentinnen, Referenten

Beckmann, Marlena
Diplom-Piddagogin im ambulanten Kinderhospiz im Katharinen Hospiz am Park, Flensburg

Bliimel, Petra
Krankenschwester, Palliative Care-Ausbildung, Trauerbegleiterin in Schwansen, Damp

Bonse, Rudolf

Vorsitzender des Kuratoriums der Malteser St. Franziskus gGmbH, Flensburg

Cramer, Barbara
Diplompsychologin, Verhaltens- und Familientherapeutin fiir Kinder und Jugendliche, Do-
zentin, Diisseldorf

Dérre, Klaus
Mairchenpéddagoge, Leiter der Erzdhlausbildung im Mirchenatelier ,,Die grilne Schlange®,
Neukirchen/ Quern

Drath, Maria
Kinderkrankenschwester im ambulanten Kinderhospiz im Katharinen Hospiz am Park, Flens-
burg

Duroux, Dr. Avda
Kinderérztin, Koordinationsstelle padiatrische Palliativmedizin LMU, Miinchen

Ewald, Dr. Hermann
Ltd. Oberarzt, Interdisziplindre Schmerz- und Palliativstation und Palliativstation in der Kli-
nik fiir Strahlentherapie, UK S-H, Campus Kiel

Fleck, Christian

Dipl. Theologe, Begleitung von Gruppen fiir trauernde Eltern und Geschwister, téitig in der
Notfallseelsorge und der Aus- und Fortbildung von Hospizhelfern und Trauerbegleitern,
Bergkirchen-Lauterbach/ Bayern

Heyn, Ute
Leiterin des Kindergartens der evangelischen Kirchengemeinde Borby, mit Team: Ingrid
Arndt und Ines Damm

Hovelmann, Susanne
Diplom-Sozialpddagogin, Griinderin der ,,Gruppe fiir trauernde Kinder Dortmund*, Dortmund

Ingwersen, Hannelore
Leiterin im Katharinen Hospiz am Park, Flensburg

Knopp, Michael
Liedermacher, Interpret, Musiktherapeut, Heilpddagoge und Lehrer, Neuwied

Lunde, Birgit
Evangelische Pastorin in der Diakonissenanstalt, Flensburg

Mommsen von Geisau, Martin
Katholischer Krankenhausseelsorger, Leiter der Abteilung Seelsorge/ Soziale Dienste im St.
Franziskus Hospital, Flensburg

Nerge, Ute
Kinderkrankenschwester, Leiterin des Kinderhospizes Sternenbriicke, Hamburg
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Nordlund, Ingemar
Arztlicher Leiter im Katharinen Hospiz am Park, Flensburg

Radebold, Prof. Dr. med. Hartmut
Griinder und langjihriger Sprecher der Interdisziplindren Arbeitsgruppe fiir angewandte So-
ziale Gerontologie (ASG), Leiter des Lehrinstituts fiir Alterspsychotherapie, Kassel

Renz, Dr. phil. Monika
Psychologin und Theologin, Musiktherapeutin und Psychotherapeutin, Leiterin der Psycho-
onkologie in St. Gallen, Lehrbeauftragte an der Universitdt Ziirich, Schweiz

Reimer, Britta
Trauerbegleiterin im ambulanten Kinderhospiz im Katharinen Hospiz am Park, Flensburg

Sanneck, Uwe
Trauerbegleiter, Theater- und Spielpddagoge, Referent im Bereich Sterbe- und Trauerbeglei-
tung, Hamburg

Schifer, Dr. Karin
Theologin, Dozentin an der Akademie Sankelmark, Sankelmark

Weber, Kornelia
Lehrerin, Trauerbegleiterin und beim Deutschen Kinderhospizverein zustindig fiir den Be-
reich Schule, Mudersbach

Wellendorf, Elisabeth
Psychotherapeutin, Kunsttherapeutin, langjéhrige Erfahrungen mit sterbenden Kindern, Han-
nover

Zellfelder, Ingrid
Referentin fiir Pflege und Hospiz im Diakonischen Werk Schleswig-Holstein, Rendsburg
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Aufruf der Teilnehmenden und ReferentInnen

160 Teilnehmerlnnen und namhafte Referentlnnen aus dem Bundesgebiet und dem benach-
barten Ausland sind vom 25.-27. Mai 2006 zu den 8. Nordischen Hospiz- und Palliativtagen
in die Akademie Sankelmark gekommen, um das Thema ,,Kinder erleben den Tod* zu bear-
beiten.

In Referaten, Workshops und vielen Einzelgesprichen haben wir uns intensiv mit den
Schwerpunkten ,,Kinder sterben®, ,Kinder trauern“ und ,,Kinder werden alt und erinnern
sich auseinandergesetzt.

Erwachsene und insbesondere Kinder und Jugendliche brauchen geschiitzte Rdume und Zei-
ten fiir Sterben, Tod und Trauer.

Dazu gehort Zeit fiir das eigene Nachdenken, Zeit fiir den Abschied und Zeit fiir die Beglei-
tung durch Familie, Freunde, professionelle und ehrenamtliche MitarbeiterInnen.

Bei der Neugestaltung des Gesundheitswesens ist es wichtig, dass diese Zeiten fiir Begleitung,
Gespriche und Handlungen vor und nach dem Tod fiir ArztInnen, Pflegende, SeelsorgerInnen
und andere beteiligte Berufsgruppen zur Verfligung gestellt und ausreichend finanziert wer-
den, unabhingig davon, ob die betroffenen Menschen zu Hause, in einem Krankenhaus, in
einem Pflegeheim oder in einem stationdren Hospiz sterben.

Wir fordern die verantwortlichen Entscheidungstrigerlnnen dazu auf, diese benétigten Res-
sourcen in die Finanzierungssysteme der jeweiligen Bereiche einzugliedern. Im Krankenhaus
muss Sterben, Tod und Trauer in das DRG-System integriert werden. Fiir niedergelassene
ArztInnen, ambulante Pflegedienste und andere ambulant eingebundene professionelle Thera-
peutlnnen muss eine addquate Finanzierung in den jeweiligen Abrechnungssystemen ermog-
licht werden. Ebenso miissen die entsprechenden Begleitungsmdoglichkeiten in Pflegeheimen
geschaffen werden.

Anhang:

Brief an die Bundesgesundheitsministerin Ulla Schmidt

Sehr geehrte Frau Ministerin Schmidt,

stellvertretend fur die Organisatoren2 der Fachtagung ,,Kinder erleben den Tod®, die vom 23.-
25.5.06 in der Europdischen Akademie Schleswig-Holstein in Sankelmark stattfand, schicke
ich Thnen als Anlage zu diesem Schreiben einen Aufruf der TeilnehmerInnen und Referentln-
nen.

Wir bitten Sie herzlich, die Anregungen im Rahmen der laufenden Reform des Gesundheits-
wesens zu beriicksichtigen. Gerne stehen wir Thnen oder Thren MitarbeiterInnen dazu mit un-
serer Sachkenntnis auf diesem Gebiet zur Verfiigung.

Mit freundlichen Griilen

Dr. H. Ewald

Hospiz- und Palliativverband Schleswig-Holstein e.V.

2 Diakonisches Werk Schleswig-Holstein, Landesverband der Inneren Mission

Katharinen Hospiz am Park, Okumenisches Zentrum fiir Hospizarbeit und Palliativmedizin
Hospiz- und Palliativverband Schleswig-Holstein e.V.

Akademie Sankelmark im Deutschen Grenzverein e.V.

Akademie fiir medizinische Fort- und Weiterbildung der Arztekammer Schleswig-Holstein
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Programm

Donnerstag, 25.05.2006

ab 09.30 Uhr Tee, Kaffee, Erfrischungen

10.00 Uhr

10.45 Uhr

11.30 Uhr

12.30 Uhr

14.30 Uhr

15.30 Uhr

16.00 Uhr

18.30 Uhr
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Eroffnung der 8. Nordischen Hospiz- und Palliativtage

(Petra Thobaben, Landespastorin, Diakonisches Werk Schleswig-Holstein,
Rendsburg), vertreten von Ingrid Zellfelder, Rendsburg

Rudolf Bonse, Vorsitzender des Kuratoriums der Malteser St. Franziskus
gGmbH, Flensburg

Ingemar Nordlund, Katharinen Hospiz am Park, Flensburg

Dr. Hermann Ewald, Hospiz- und Palliativverband Schleswig-Holstein e.V.,
Kiel

Dr. Karin Schifer, Akademie Sankelmark

Kinder erleben den Tod. Einfiihrung in das Tagungsthema
Hannelore Ingwersen, Flensburg

Palliativmedizin bei Kindern
Dr. Ayda Duroux, Miinchen

Mittagessen

Wenn wir uns erinnern, bauen wir am Haus unserer Geschichte.
Die Bedeutung der Erinnerung im Sterbeprozess
Elisabeth Wellendorf, Hannover

Tee, Kaffee und Kuchen

Workshops zum Tagungsthema

1. Tod im Miirchen. Bedeutung und Aspekte des groBen Wandlers.
Klaus Dérre, Neukirchen/ Quern

2. Abschiedsfeiern kindgerecht gestalten. Impulse aus der Praxis
Petra Bliimel, Damp

3. Kinder beschiiftigen sich mit dem Tod. Ein Projekt des Kindergartens der
evangelischen Kirchengemeinde Borby
Ute Heyn mit Ingrid Arndt und Ines Damm, Eckernforde

4. Wenn wir uns erinnern, bauen wir am Haus unserer Geschichte.
Kiinstlerisch-kreative Vertiefung des Vortrages
Elisabeth Wellendorf, Hannover

5. Ambulante Kinderhospizarbeit in Flensburg. Konzept und Erfahrungen
Hannelore Ingwersen, Maria Drath, Britta Reimer, Marlena Beckmann,
Flensburg

6. Palliativmedizin bei Kindern. Vertiefung einzelner Aspekte
Dr. Ayda Duroux, Miinchen

7. Trauernde Kinder begleiten, auch mit Ritualen
Susanne Hovelmann, Dortmund

Abendessen



20.00 Uhr

Leben lernen - Sterben lernen. Offentlicher Vortrag mit Aussprache
Dr. phil. Monika Renz, St. Gallen/ Schweiz

Freitag, 26.05.2006

ab 07.30 Uhr Friihstiick

09.00 Uhr

09.15 Uhr

10.00 Uhr

10.35 Uhr

11.00 Uhr

12.30 Uhr

14.30 Uhr

15.30 Uhr

16.00 Uhr

Geistlicher Impuls
Martin Mommsen von Geisau, Flensburg

Begleitung von Kindern kranker Eltern durch Ehrenamtliche
Christian Fleck, Bergkirchen-Lauterbach/ Bayern

Trauernde Kinder begleiten
Susanne Hovelmann, Dortmund

Tee- und Kaffeepause

Kinder im zweiten Weltkrieg.
Thre Schwierigkeiten zu trauern, damals und heute
Prof. Dr. med. Hartmut Radebold, Kassel

Mittagessen

Kinder sterben anders.
Kinder und ihre Familien auf dem letzten Lebensweg begleiten
Ute Nerge, Hamburg

Tee, Kaffee und Kuchen

Workshops zum Tagungsthema

1. Die Erinnerungen der Kinder des zweiten Weltkrieges.
Welche Moglichkeiten des Zuganges gibt es heute?
Prof. Dr. med. Hartmut Radebold, Kassel

2. Lebensqualitit und Wiirde in der Begleitung sterbender Kinder,
was bedeutet das fiir mich?
Ute Nerge, Hamburg

3. Trauernde Kinder begleiten, auch mit Ritualen
Susanne Hovelmann, Dortmund

4. Begleitung von Kindern kranker Eltern durch Ehrenamtliche
Christian Fleck, Bergkirchen-Lauterbach/ Bayern

5. Der Tod im Bilderbuch. Anregungen fiir die praktische Arbeit
Barbara Cramer, Diisseldorf

6. Tod und Trauer als piadagogische Aufgabe in der Schule
Kornelia Weber, Mudersbach

7. Patienten horen anders - eine Klangreise
Dr. phil. Monika Renz, St. Gallen/ Schweiz

8. ,Hinter dem Horizont wartet ein Lacheln*
Humor und Kabarett in den Lebensthemen ,,Sterben, Tod und Trauer*
Uwe Sanneck, Hamburg
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18.30 Uhr Abendessen

20.00 Uhr Als das Kind Kind war.
Ein literarisch-musikalisches Kaleidoskop zum Thema ,,Kindsein, Kindheit,
Kindheitskraft*
Michael Knopp, Neuwied

Sonnabend, 27.05.2006
08.00 Uhr Frihstiick

09.00 Uhr  Geistlicher Impuls
Birgit Lunde, Flensburg

09.15Uhr  Der Tod im Bilderbuch
Barbara Cramer, Diisseldorf

10.00 Uhr  Tee- und Kaffeepause

10.30 Uhr  Rituale im Abschied und in der Trauer
(Anja Wiese und) Uwe Sanneck, Hamburg

12.15 Uhr  Kinder erleben den Tod. Ausblick und Impulse fiir die Zukunft
Referenten und Vorbereitungskreis im Gesprach mit dem Plenum

12.45 Uhr Reisesegen
Ingrid Zellfelder, Rendsburg

13.00 Uhr  Mittagessen, anschlieend Abreise
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Vorbereitungskreis

Ewald, Dr. Hermann
Ltd. Oberarzt, Interdisziplindre Schmerz- und Palliativstation und Palliativstation in der Kli-
nik fiir Strahlentherapie, UK S-H, Campus Kiel

Ingwersen, Hannelore
Leiterin im Katharinen Hospiz am Park, Flensburg

Nordlund, Ingemar
Arztlicher Leiter im Katharinen Hospiz am Park, Flensburg

Schifer, Dr. Karin
Theologin, Dozentin an der Akademie Sankelmark, Sankelmark

Zellfelder, Ingrid
Referentin fiir Pflege und Hospiz im Diakonischen Werk Schleswig-Holstein, Rendsburg
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