i Kinderhospiz Leipzig

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Freundinnen und Freunde des
Kinderhospizes Birenherz!

Auch in diesem Jahr mussten wir fiir Birenherz sehr
wichtigeVeranstaltungen erneut absagen. Sie sind fiir
uns jedoch wichtige Termine, um auf unsere Arbeit
und unsere Béirenherz-Familien mit unheilbar kran-
ken Kindern hinzuweisen und Spenden fiir das Kin-
derhospiz Biirenherz zu sammeln. Wir sind Ihnen von
ganzem Herzen dankbar, dass Sie Birenherz mit Ihren
kleinen und grofSen Spenden helfen und so die weitere
Arbeit unseres Kinderhospizes sicherstellen.

In dieser Ausgabe des Newsletters liisst uns Judith, eine
Moutter von drei Tochtern, an ihrem Leben mit einem
unbeilbar erkrankten Kind teilhaben. Sie schreibt von
ibren Angsten, das eigene Kind viel zu friih zu ver-
lieren. Sie berichter iiber Abhingigkeiten, Kontroll-
verlust, die Notwendigkeit, Entscheidungen zu treffen,
iiber gur gemeinte Ratschlige und wie wichtig es ist,
iiber die Angst zu sprechen. Sie erzihlt vom ersten Be-
such der ganzen Familie im Kinderhospiz Birenberz
Leipzig und dem Gefiibl, endlich an einem Ort richtig
und nicht mebr allein zu sein.

Diese und dhnliche Riickmeldungen machen uns im-
mer wieder bewusst, wie wichtig es ist, dass wir mit
Ihrer Unterstiitzung diese Hilfe im Kinderhospiz
Birenherz anbieten kinnen. Vielen Dank dafiir.

Ihr Hubertus Freiherr von Erfla
Vorstandsvorsitzender
Kinderhospiz Birenberz Leipzig e. V.
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Wie wir unser altes Leben verloren

»Diese Geschichte schreibe ich, Ju-
dith — 36 Jahre alt und Mutter von
drei Kindern.

Unsere Tochter Fritzi kam im Sommer
2019 zur Welt. Nach nur einer Nacht
in der Klinik lief§ ich mich mit ihr nach
Hause entlassen — sie war ein gesundes
Neugeborenes. Nicht einmal 48 Stun-
den spiter fanden wir uns in der Not-
aufnahme des Kinderkrankenhauses
wieder. Um unser Baby herum standen
simtliche Chefirzte der Klinik. Fritzi
bekam Zuginge und wurde auf die In-
tensivstation gebracht. Sie hatte seit ih-
rer Geburt das sogenannte Kindspech,
den ersten Stuhl, nicht abgesetzt. Unser
Baby war stark dehydriert und erbrach
sich permanent schwallartig,
Nach Notoperationen,
kiinstlichen Darmausgingen, einem
transplantierten Dauerkatheter zur in-
travendsen Erndhrung und drei Mona-
ten hatten wir eine Diagnose: Im Darm
sind zu wenig Nervenzellen. Die, die
vorhanden sind, sind zu klein. Daraus
ergibt sich eine chronische Transport-
storung mit Darmverschlusssympto-
matik. Man nennt diese Krankheit
hypoplastische Hypoganglionose — sie
ist angeboren, sehr selten und eine le-
bensverkiirzende Erkrankung.

Die Nahrung, die Fritzi oral zu sich
nimmt, wird auf einer Linge von
120 cm Diinndarm verdaut und als
diunnflissiger  Stuhl  ausgeschieden.
Um nicht zu dehydrieren, muss Frit-
zi ebenso viel trinken, wie sie an Stuhl

zwel zwel

ausscheidet. Das schafft sie selten.
Deshalb und weil nicht geniigend
Nihrstoffe aus der Nahrung tiber den
zu kurzen Darm aufgenommen wer-
den konnen, wird Fritzi 14 Stunden
am Tag tiber die Vene mit einer spezi-
ellen Infusion ernihrt.

Wir haben unser Leben verloren, als uns
klar wurde, dass unser kleines MAdchen
nur dann {iberleben kann, wenn die
Arztinnen und Arzte einen guten Job
machen, wenn wir hygienisch sauber
genug arbeiten und sie sich {iber den
Katheter keinen multiresistenten Keim
einfingt, wenn ein Darmverschluss von
uns erkannt wird, wenn jede PH-Wert-
Verschiebung  rechtzeitig behandelt
wird, bevor unser Kind ins Koma fillt,
wenn die Leber von der Erndhrung
keinen dauerhaften Schaden nimmt
und wenn es geniigend venose Zu-
ginge fiir den zentralen Katheter gibt
— also dann, wenn keiner einen Fehler
macht und alles Gliick der Welt auf
unserer Seite steht.

Uber fiinf Monate lang habe ich mich

mit meinem Mann dabei abgewechselt,

Kontakte fiir betroffene Familien

Anfragen zur Aufnahme:
aufenthalt-leipzig@baerenherz.de
Telefon 0341/35 01 63 13

Ambulante Begleitung:
ambulanterdienst@baerenherz-
leipzig.de

Telefon 0341/35 01 63 270




1 Fritzi und Papa: Mit knapp einem halben Jahr durfte Fritzi nach Hause und das erste Mal auf den Spielplatz. 2 nach Fritzis erster Notoperation, als
sie neun Tage alt war 3 Fritzi und ihre Schwestern kénnen sich nach der letzten groflen Darmoperation endlich wieder sehen. 4 Fritzi benétigt wieder
Infusionen und Antibiotikagaben. 5/6 Fritzi und Mama 7 Regelmiflig ungeplante Blutgasanalysen in der Kindernotaufnahme gehéren zum Alltag. 8
Schlittenfahrt vor dem Kinderhospiz Birenherz im Kees‘schen Park 9 Spielgarten mit Nestschaukel im Birenherz 10 Die Geschwister in der Birenherz-

im Krankenhaus bei unserer Kleinsten
zu sein. War ich nicht dort, war ich bei
meinen anderen Toéchtern. Mir hat im-
mer eines meiner Kinder gefehlt. Das
hat Spuren hinterlassen und das wird nie
wieder ganz gut.

Dann wurden wir in eine zwei Stunden
entfernte Klinik verlegt, in der eine Spezi-
alistin mit ihrem Team Kindern wie Fritzi
hilft. Mit ihrer Hilfe konnten wir endlich
nach Hause. Wir fahren regelmifig zu ge-
planten Kontrollen und auch in Notfillen
hin. So eine Spezialistin ist Gold wert: Sie
hat vor allem mir das Leben gerettet. Sie
gibt mir etwas an die Hand, womit ich in
diesem stiandigen Gefiihl des Kontrollver-
lustes umgehen kann — denn das ist es,
was eine lebensverkiirzende Krankheit mit
sich bringt: das Gefiihl, mit einem Bein
immer im Krankenhaus zu stehen und die
stindige Angst, dass das eigene Kind viel
zu friih stirbt.

Wie wir uns ein neues Leben schufen
und was daran so schwierig war

Vor allem in der ersten Zeit zu Hause, als
wir erst keine und dann die Unterstiitczung
von Mitarbeitenden eines Pflegedienstes
hatten, die nicht auf Kinder spezialisiert
waren, da horte ich sehr oft, dass ich mich
nur entspannen und mal etwas fiir mich
tun solle, dass ich ein Hospiz zur Ent-
lastungspflege in Anspruch nehmen und
dort mein Kind abgeben kann.

Mich machte das wiitend. Keine Mutter
kann ein schwer krankes Baby einfach ab-
geben. Keine Mutter entspannt sich mal
eben — weil da noch jemand ist. Der Ge-
danke, als Familie irgendwo hin zu fahren,
fernab von unserer gewohnten Umgebung
und unseren Routinen, war fiir mich ab-
seitig. Und unter keinen Umstinden
konnte ich mir vorstellen, dass mich etwas
entlasten konnte. Ein anderer Ort, ande-
re Hilfe, wiirden mein Baby nicht gesund
machen und wiirden mir nicht die Angst
nehmen, dass es vor mir sterben wird.
Das erste viertel Jahr zu Hause war schreck-
lich. Wir waren wiederholt in der Notauf-
nahme. Erst eine erneute grofle Operation
am Darm bei unseren Spezialisten konnte
helfen und so fuhren wir im Sommer
fiir vier Wochen zur Familie nach Siid-
deutschland. Das fiihlte sich ein bisschen
wie unser altes Leben an.

In diesem Urlaub entschieden wir uns
auch dafiir, selbst Pflegekrifte tiber das
personliche Budget anzustellen und such-
ten Menschen, die uns als Familie gut un-
terstiitzen konnten. Heute haben wir ein
tolles Team an der Hand, das 12 Stunden
tiglich bei uns ist. Zum Gliick, denn seit
dem letzten Herbst geht es Fritzi tiberwie-
gend schlecht. Wir waren erneut viel im
Krankenhaus. Wir mussten lernen, dass
jeder Schnupfen, jeder Zahn, vermut-
lich auch Stress den Darm derart lihmen
kann, dass sich Durchfille und Verstop-
fungen so abwechseln, dass es schnell zu

lebensgefihrlichen Elektrolytentgleisun-
gen kommt. Wir haben einige von diesen
bewiltigt, sogar zu Hause. Aber das be-
deutet, in jeder Sekunde wachsam zu sein,
schneller zu sein als die Krankheit, Mus-
ter zu erkennen, sich zu erinnern. Ich bin
gut darin, Entscheidungen auf der Basis
von Informationen zu treffen; das war ich
schon immer. Ganz offenbar bin ich auch
mutig genug. Hiufig habe ich gehort, dass
mein Kind ein riesiges Gliick hat, dass ich
das so hinbekomme. Dass ich selbst oft
bessere Entscheidungen fiir dieses Kind
treffen kann als Fachleute. Ich habe das
gehort und verstanden — aber gefiihl,
habe ich es selten in dieser Zeit.

Warum man es gut machen kann und
es dennoch schwierig bleibt

Je mehr ich mit Freunden als auch weni-
ger bekannten Menschen iiber unser Le-
ben mit Fritzi sprach, desto hiufiger horte
ich von Wunderheilung, davon, dass je-
mand anderes auch ein krankes Kind hat-
te, das gesund wurde. Ich wurde mehrfach
gefragt, warum ich denn nicht daran glau-
ben kéonne, dass irgendwann alles gut sei.
Solche Gespriche machten mich irgerlich
und einsam. Mein Kind ist schwer krank.
Die Krankheit mag selten sein, aber nein,
sie wird nicht weggehen. Und selbst die
grofSte Hoffnung darauf, kann die tigliche
Angst nicht mindern. Da wird nichts gut.
Ich werde mich nicht mehr erholen von




Nestschaukel: Wenn es Fritzi gut geht, haben alle viel Spafy zusammen. 11 mit Waffeln und Punsch am Cospudener See 12 Cospudener See in unmittelbarer
Nihe des Kinderhospizes 13 Aufenthaltsraum fiir Eltern (sogenannte ,Elternoase”) mit Sichtfenster in das Spielzimmer 14 In der ,Elternoase“: Fritzi
schmeckt's. 15 Akrobatik im Birenherz-Spielzimmer: Geschwisterbegleiterin Melanie spielt mit den drei Middchen. 16 Fritzi auf dem Kletterschiff im Spiel-
zimmer 17 Spielzimmer mit Sichtfenster in die ,,Elternoase® 18 Fritzi an der Murmelbahn 19 Fritzi beim Buchanschauen 20 Spielzimmer mit Kletterschiff

all dem, was wir durchgemacht haben,
was wir tiglich fiihlen.

Ich durchlebte ein emotionales Tief, aus
dem ich mich erst herausarbeiten konn-
te, als ich verstand, dass kein Weg an der
Schwere und Schrecklichkeit vorbeifiih-
ren wiirde, sondern nur hindurch. Ich
brach Unterhaltungen, wie vorhin ge-
schildert, ab. Ich suchte iiber das Internet
Menschen, die mir zuhorten. Ich schrieb
Briefe an mein krankes Kind auf Insta-
gram. Ich horte nicht auf, {iber meine
Angst zu sprechen, vor allem im Internet.
Und plétzlich waren sie da: Menschen, die
in Resonanz gingen, die zuhoren wollten.
Die mir meine Gefiihle nicht absprachen
und mittragen konnten, was auf meinen
Schultern lastete. Fremde Menschen. Und
ein ganz besonderer empfahl mir einen
Aufenthalt im Kinderhospiz. Nicht, um
mich zu entspannen und mein Kind ab-
zugeben, sondern, um es weiterhin zu hal-
ten und dabei selbst getragen zu werden.

Wie unser erster Besuch im Birenherz
war und was er verindert hat

Schon der erste Tag im Kinderhospiz Bi-
renherz fiihlte sich richtig an. Ich weinte
viel. Ich sprach mit einer Menge fremder
Menschen und sie gaben mir das Gefiihl,
richtig zu sein. Sie erlaubten mir, zu fith-
len, was es bedeutet, ein so krankes Kind
zu haben und sie waren da. Ich konnte

endlich auch fithlen, was ich da tiglich

leiste. Ich verstand, dass ich mutig und
angstlich zugleich sein konnte. Aber dass
ich damit nicht allein sein musste: Ich
konnte den Arztinnen und Arzten Fra-
gen stellen, vor denen ich immer Angst
hatte. Ich habe mich auseinandergesetzt
mit dem Sterben meines Kindes. Mit der
Sozialarbeiterin gemeinsam konnte ich
in meinem Wohnort Kontakt zu einem
ambulanten Hospizdienst aufnehmen,
der mich aktuell darin unterstiitzt, eine
mogliche Beerdigung meines Kindes vor-
ab detailliert zu planen.

Fritzis Schwestern wurden im Birenherz
liebevoll betreut und konnten ohne Un-
terbrechung spielen, worauf sie Lust hat-
ten. Endlich erhielten sie die Aufmerk-
samkeit, die uns daheim zu oft verloren
geht. Diese tolle Erfahrung hat uns dar-
in gestirke, auch fiir zu Hause eine Ge-
schwisterbegleitung zu organisieren.

Das Kinderhospiz Birenherz liegt im
Kees'schen Park, ist umgeben von Griin.
Herrliches Winterwetter ermdglichte es
uns als Familie, zu rodeln und auf einem
gefrorenen See zu schlittern, wir haben so-
gar Rehe sehen konnen. Auf dem Schlitten
haben die Kinder heifle Waffeln genossen
und sie sind noch immer darauf gespannt,
wie der hauseigene Spielplatz im Sommer
aussehen wird, wenn wir wiederkommen.
Schon wihrend unseres Aufenthaltes im
Februar 2020, aber vor allem danach, hat
sich in mir eine Menge bewegt. Nicht
viel spiter bin ich von einer Arztin ge-

fragt worden, wie das Leben mit einem
so schwer kranken Kind ist und das war
meine Antwort:

Ich muss tiglich Entscheidungen treffen,
von denen das Leben meines Kindes ab-
hingt. Ich plane seine Beerdigung und
recherchiere zu Prognosen. Ich freue mich
jeden Tag tiber dieses frohliche und starke
Midchen. Mit einem lebensverkiirzend
erkrankten Kind entsteht Lebenszufrie-
denheit durch die Erkenntnis, dass unser
aller Leben endlich ist. Wir schitzen jeden
Tag, an dem wir alle zusammen sein kon-
nen. Unser Kind hat das beste Leben, das
es haben kann. Wir geben alles, dass das so
bleibt. Wir schlafen zu wenig, wir haben
oft Angst und meistens kaum noch Ner-
ven {ibrig. ODb ich zufrieden bin? Jeder Tag
macht mich stirker und weiser. Ich habe
noch immer Angst vor dem Tag, an dem
mein Kind sterben kann. Aberich habe kei-
ne Angst mehr vor meinem neuen Leben
als Mutter eines schwer kranken Kindes.
Wir sind gliicklich, wenn wir sein diir-
fen, wie wir sind. Anders, aber am Leben.
Und ein Ort wie das Kinderhospiz Biren-
herz, an dem Menschen uns genau dieses
Gefiihl geben, ist es, was wir brauchen,
um ein bisschen zu heilen.”

Thren Instagram-Account nutzt Judith, um
Briefe an ihr krankes Kind zu schreiben.
In diesen schildert sie sehr eindriicklich die
Hohen und Tiefen ihres Lebens. Nachles-
bar bei Instagram unter: briefe.an.fritzi
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Beratungsstelle SiiddLicht gehort jetzt zur Birenherz-Familie

Beratungsstelle fiir Familien mit chronisch kranken und/oder behinderten Kindern
erweitert Birenherz-Angebotspalette | Neue Standortleiterin fiir Birenherz-Angebote

Das Kinderhospiz Birenherz hat seine
Angebote fiir Familien mit kranken Kin-
dern erweitert. Seit diesem Jahr gehort die
Koordinierungs-, Beratungs- und Kon-
taktstelle SiiddLicht zur Birenherz-Familie
und stellt damit eine weitere Anlaufstelle
fiir Familien dar, die ein erkranktes Kind
haben. Das Beratungsangebot umfasst
sozial-rechtliche Themen und psycho-
soziale Begleitung fiir alle Familien mit
chronisch kranken und/oder behinder-
ten Kindern und Jugendlichen und ist
ausdriicklich nicht nur Familien mit
unheilbar erkrankten Kindern vorbehal-
ten. Auflerdem werden Beratungen und
Infoveranstaltungen fir Fachkrifte an-
geboten. SiidLicht wird geférdert durch
das Sozialamt der Stadt Leipzig und ist
fiir Betroffene kostenfrei, eine Uberwei-
sung ist nicht notwendig. Erreichbar ist
SiidLicht im Haus ohne Barrieren in der
Friedrich-Ebert-Strafle 77, 04109 Leipzig
(EG, barrierefrei) sowie telefonisch unter
0341 / 30 690 931 oder per E-Mail an
suedlicht-leipzig@baerenherz.de.

Fiir Familien mit unheilbar erkrankten
Kindern hat Birenherz in den letzten 18
Jahren eine zentrale Position eingenom-
men. Aufgrund der anerkannten fachli-
chen Qualifikation und der liebevollen
Begleitung erhohte sich die Nachfrage
durch die Familien stetig, was bereits
2018 am Standort im Kees'schen Park
eine bauliche Erweiterung notig machte.
Die Unterstiitzungsmaoglichkeiten durch
Birenherz werden kontinuierlich und be-
darfsorientiert erweitert, um fiir Betrof-
fene ein umfassendes Netz an Hilfe und
Begleitung zu bieten. Neben dem Kin-
derhospiz Birenherz, dem einzigen statio-
niren Kinderhospiz in Sachsen, gehért
dazu auch der angegliederte ambulan-
te Kinder- und Jugendhospizdienst und
nun die Beratungsstelle StidLicht, die
sich sogar an alle Familien mit chronisch
kranken und/oder behinderten Kindern
und Jugendlichen richtet.

Mit der Ausweitung der Aufgaben- und
Verantwortungsbereiche  konnte mit
Sandra Pohler eine neue Standortleitung

¥

Herzlich willkommen bei Birenherz: Sandra Pohler

fur die Birenherz-Angebote gewonnen
werden. Die 1972 in Leipzig geborene
Pohler war u.a. als Geschiftsfithrerin
fir den Aufbau von Einrichtungen fiir
autistische Menschen in Sachsen und
Umland verantwortlich, die sie zehn
Jahre lang leitete und weiterentwickelte.
Unter ihrer Fithrung entstanden ambu-
lante Hilfen, integrative Kindergirten,
Autismusambulanzen und Beratungs-
stellen — darunter auch die Beratungs-
stelle StidLicht, die mit ihr gemeinsam
nun eine neue Heimat in der Birenherz-
Familie findet. Das gesamte Team heifSt
Sandra Pohler herzlich willkommen.

Kontakt

Kinderhospiz Birenherz Geschiiftsfiihrerin:
Leipziie.V. Ulrike Herkner

Kees‘scher Park 3 herkner@bacrenherz-leipzig.de
04416 Markkleeberg

Spenden:

Kerstin Stadler

(Assistentin der Geschiftsfithrung)
stadler@baerenherz-leipzig.de

AG Leipzig: VR 3898

Telefon: 0341 350 16 314
Fax: 0341 350 16 319

Email:
info@baerenherz-leipzig.de
spenden@bacerenherz-leipzig.de

Offentlichkeitsarbeit:
Mona Meister
meister@baerenherz-leipzig.de

Homepage:

www.baerenherz-leipzig.de Verwaltung:
Elvira Wegner

Facebook: (Geldauflagen)

KinderhospizBaerenherzLeipzig wegner@baerenherz-leipzig.de

Spendenkonto

Deutsche Bank
IBAN: DEG6 8607 0024 0012 1202 00
BIC-/SWIFT-Code: DEUTDEDBLEG

Von den Gesamtkosten des Hospizes wird nur
ein Teil tiber die Leistungen der Kranken- und
Pflegekassen gedeckt. Das Kinderhospiz erhilt
keine staatlichen Zuschiisse. Die laufende Finan-
zierung des Leipziger Kinderhospizes Birenherz
kann nur tiber Spenden gesichert werden. Gern
kénnen Sie uns auch etwas von Threr Zeit schen-
ken und ehrenamtliches Mitglied im Verein Kin-
derhospiz Birenherz Leipzig e.V. oder im ambu-
lanten Kinder- und Jugendhospizdienst werden.
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