Erholung: eine gute Basis fiir die Zeit zu Hause

Liebe Mitglieder, Freunde,
Unterstiitzer und Familien
der ,Sternenbriicke“!

Auch in diesem Winter war Weihnachten
wieder ein ganz besonderes Fest unter
dem immer noch in Bau befindlichen Dach
der ,,Sternenbricke”.

Ich mochte Ihnen von Herzen Dank sagen,
dass so viele von Ihnen gerade auch zu
diesen so besonderen Festtagen an uns
und ,unsere” Familien gedacht haben.

Mit vielen ganz besonderen Spenden (wie
dem ,Festmahl” zum 1. Weihnachtstag,
bunten Tellern, geschmiickten Baumen,
einem ,leibhaftigen” Nikolaus und vielen
liebevollen Uberraschungen) haben Sie
unseren Familien und auch unseren
Mitarbeiterinnen groBe Freude bereitet.

Alle Hande wurden benétigt, um die in
diesem Jahr besonders schwer erkrankten
Kinder pflegen zu kénnen.

Das komplette Team war vor Ort —in allen
Bereichen: Weihnachten und Silvester mit
hoher Einsatzbereitschaft und ohne die
Frage nach einem freien Tag. FUr weitere
Notfalle ein Bereitschaftsdienst, der genau
wie ich immer alarmbereit war.

Von Herzen Dank an alle. An ein Team,
auf das immer Verlass ist und an ihre
Familien fur das Verstandnis.

Ohne diese uneingeschrankte Bereitschaft

und die Zuwendung aller Mitarbeiter-
Innen ware dieses Jahresende nicht
zu bewaltigen gewesen.

lhre
Ute Nerge

Der Engel im Garten der Erinnerung
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In der ,,Sternenbriicke” kann man...

.. SpaB haben mit Schwester Dana

... und sich wohl fiihlen mit
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Ein hauterkranktes
Kind ...

Immer haufiger bekomme ich Anrufe von
Familien mit Kindern, die seltene, oft nicht
diagnostizierte Erkrankungen haben.
Erkrankungen, deren Verlauf nicht bekannt
ist; wo die Hoffnung einen besonderen Raum
einnimmt, da niemand sagen kann, dass es
keine Hoffnung mehr gibt. Die Erkrankung
und ihr Verlauf verzweifeln lasst ...

Als Beispiel hierfir mochte ich IThnen Uber ein
kleines siebenjahriges Madchen berichten, das
unter einer schweren Hauterkrankung leidet.
Unzahlige Aufenthalte in verschiedenen
Kliniken in ganz Deutschland haben keine
Heilung erméglichen kénnen. Eine klare
Diagnose ist bis heute nicht moéglich. Da ich
von dem Méadchen kein Foto abbilden méchte,
werde ich Ihnen das , Hautbild” kurz
beschreiben.

Die Haut am ganzen Kérper ist betroffen. Auch
die Schleimhéaute. Verschiedene Stadien sind
erkennbar. GroBe offene Hautbereiche, leicht
verheilende Bereiche, vernarbte und
verkrustete Bereiche. Ein standiges Wechselbild.
Viele Vernarbungen am ganzen Kérper haben
dazu gefuhrt, dass sie nicht mehr laufen kann;
sie kann kaum noch greifen, nicht mehr stehen
und auch das Liegen macht groBe Beschwerden.
Sie hat kaum noch Ohrmuscheln, keine Lippen
mehr. Die Augenlider sind zerstort. Standige
Augenverbande sind nétig, damit die Hornhaut
der Augen nicht austrocknet, sie kann dadurch
nur noch verschwommen sehen. Die
Wundversorgung bedeutet eine schmerzhafte
Prozedur und dauert 2-3 Stunden taglich. Sie
tragt Verbande Uber den ganzen Kérper,
einschlieBlich am Kopf.

Ein Leidensweg, den die Familie seit August
2003 gehen muss. Standige Angst vor
Infektionen hat sie in eine Isolation gedrangt.
Die Angst, aber auch die Hoffnung waren und
sind ein standiger Begleiter. In vielen
Gesprachen konnte ich die Familie bewegen,
zu uns zu kommen. Die Pflege des Kindes unter
Anleitung der Eltern war ein besonderer Weg
far das Pflegepersonal. Nicht mitzuleiden —
kaum denkbar.

Zunachst wurde das kleine Madchen
ausschlieBlich mit Mundschutz und
Schutzbekleidung gepflegt. Sie verlie3 das
Zimmer nicht. Wir lernten sie als ein unglaublich
tapferes, trotz allem sehr lebensfrohes und
sehr bestimmendes kleines Madchen kennen
und schlossen sie schnell in unser Herz. Stlick
fUr Stlck eroberte sie erst unseren Flur, dann
unser Haus und alle Menschen darin. Ganz
langsam kamen die Eltern etwas zur Ruhe. Die
groBBe Angst seitens der Eltern vor einer
Infektion legte sich ein wenig, ist aber immer
ihr ,Begleiter”. Lebensqualitat bedeute fir
das kleine Madchen Kontakt zu anderen. Dieser
Kontakt bedeutet aber fur die Eltern eine
ewige ,Gefahrenquelle”.

Die Pflege dieses Kindes hat uns auf besondere
Weise gefordert. Wir alle wollten versuchen
zu helfen, wollten es dieser Familie
ermoglichen, auch einmal zu ,verschnaufen”
und bei uns zu erfahren, dass wir alles tun
wollen, um ihnen zur Seite zu stehen. Ich denke,
sie haben es gespurt, denn sie hatten sich zu
einem nachsten Aufenthalt Gber Ostern
angemeldet — auch noch eine Woche eher als
geplant — da die Familie am Ende ihrer Krafte
ist und die Erkrankung unaufhérlich
voranschreitet.

Wir danken ihnen fir das unglaubliche
Vertrauen, das sie in uns setzen und freuen

uns sehr, sie wieder zu sehen. Wie schwer
auch immer dieser Weg aussieht, wir werden
sie begleiten, wenn wir durfen, denn mit
Hilfe dieses Kindes sind auch wir wieder ein
Stuck gewachsen.

Es gibt Hauterkrankungen, die das Leben
eines Kindes begrenzen. Auch diese Kinder
und Jugendlichen haben die Méglichkeit,
Aufnahme in der ,Sternenbriicke” zu
finden. Wir kdbnnen nun sagen, dass auch
schwerst hauterkrankte Kinder liebevoll und
professionell bei uns gepflegt werden
kénnen, dank eines wunderbaren Teams
von hauptamtlichen und ehrenamtlichen
Mitarbeiterinnen.

Ute Nerge

Gute Zusammenarbeit mit
Kinderkliniken

Seit Er6ffnung der ,Sternenbricke” im Mai
2003 haben wir uns neben unseren taglichen
Aufgaben intensiv der Zusammenarbeit mit
verschiedenen Kinderkliniken im nord-
deutschen Raum gewidmet.

Immer wieder haben wir in den Kinder-
kliniken in und auBerhalb Hamburgs unsere
Pflege- und Betreuungsmoglichkeiten von
Familien mit unheilbar erkrankten Kindern
vorgestellt. lhre anfangliche Zurtickhaltung
ist nun einer wunderbaren Kooperation
gewichen, in dem Bewusstsein, dass die
Kinderhospizarbeit eine wichtige Erganzung
zur Kinderklinik darstellt. Wir erlauterten,
dass unsere Hauptaufgabe darin besteht,
Familien auf dem langen Krankheitsweg zu
unterstUtzen, damit sie die Kraft haben fur
die oft jahrelange Pflege bis zum
Lebensende ihres Kindes; dass auch eine
Entlastung moglich ist, wenn sich ein Kind
mit einer lebensbegrenzenden Prognose
noch in Therapie befindet und vielleicht
noch Hoffnung besteht.

Tag der offenen Tur
1. Mai

14.00 = 18.00 Uhr

Wir méchten lhnen auch in diesem Jahr
wieder die Moglichkeit geben, sich
personlich einen Eindruck von der
,Sternenbricke” zu machen:

Im Rundgang durch das Kinderhospiz
kénnen Kinder- und Familienzimmer,
Therapiebad und Snoezelen-Raum,

wie auch unsere besonderen Raume
besichtigt werden: der Raum der Stille
und der Abschiedsraum.

Haupt- und ehrenamtliche Mitarbeiter-
innen und Mitarbeiter stehen fur
Gesprache und den fachlichen Austausch
zur Verfiigung. Sangerinnen und Sanger
des Hamburger Musical-Ensembles
MammaMia! kommen mit ausgewahlten
Songs und TV-Koch Thies Méller bereitet
live raffiniert belegte Pfannkuchen zu.

An acht Pfannen durfen Kinder mitbacken!

Eine groBe Tombola, das Glucksrad und
ein liebevoll zusammengestelltes
Programm fur GroB und Klein runden
den Nachmittag ab.

Tag der offenen Tiir
Dienstag, 1. Mai 2007
14 - 18 Uhr



Diese Therapien, wie z.B. Chemotherapien,
kosten Kinder und ihre Eltern unendlich viel
Kraft. In der ,,Sternenbriicke” kénnen wir
sie gemeinsam unterstitzen: das erkrankte
Kind, Mutter, Vater und Geschwisterkinder.
Sie alle bendtigen Kraft, um weiter
durchzuhalten. Diese Aufenthalte geben
den Familien auch die Méglichkeit, uns
kennenzulernen und hoffentlich Vertrauen
zu schenken, falls die Hoffnung doch
zerbricht. Die Verlegung dieser Kinder
geschieht haufig direkt von den
Kinderintensivstationen mit dem Rettungs-
oder Krankenwagen, zur Zeit aus den
Kliniken in Hamburg, Kiel, Rostock,
Greifswald und Géttingen. Eine
Uberforderung der Eltern durch die
Pflegeintensitat ihrer Kinder macht eine
hausliche Pflege oft nicht moglich.
Manchmal bietet auch der Wohnort der
Familien keine Pflegedienste, Kinderkliniken
oder -arzte in erreichbarer Nahe. Besonders
schwierige Familiensituationen, die eine
gute Pflege des Kindes in Frage stellen,
wenn z.B. ein Elternteil schwerst erkrankt
ist, kbnnen ein Grund daflr sein, dass die
Kinderkliniken die Kinder zu uns verlegen.
Wir kénnen nun schon von Gber 400
Aufenthalten ,unserer Familien” in der
.Sternenbriicke” berichten. 70% dieser
Aufenthalte galten dieser Unterstitzung
im Rahmen der Entlastungspflege. Die
Begleitung unheilbar erkrankter Kinder in
der letzten Lebensphase nimmt 30% unserer
Arbeit ein.

Daruber hinaus arbeiten wir weiter an einem
breiten Netzwerk, das dringend erforderlich
ist, um Familien mit schwerst erkrankten
Kindern professionell und wirklich hilfreich
zur Seite stehen zu kénnen.

Als zur Zeit einziges Kinderhospiz erméglicht
die ,Sternenbricke” Krankenpflegeschulen
den AuBeneinsatz von Pflegeschilerinnen
wahrend der Ausbildung. Die
Auszubildenden sind dann in der Regel vier
Wochen bei uns und lernen Kinder-
Palliativpflege ,,hautnah” kennen. Eine
Erfahrung, die es ihnen nach Abschluss ihrer
Ausbildung erméglicht, Familien mit
schwerst erkrankten Kindern auch schon in
der Kinderklinik besser zur Seite stehen zu
kénnen. Kinderkrankenschwestern in der
.Sternenbricke” mit einer
Mentorenausbildung Ubernehmen ihre
Betreuung. Zur Zeit arbeiten wir mit dem
Altonaer Kinderkrankenhaus, dem
Universitatskrankenhaus Eppendorf, dem
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Albertinen-Krankenhaus, dem Asklepios
Westklinikum Rissen und der Universitats-
Kinderklinik Kiel zusammen.

Ein weiteres Ziel auf dem Weg zum Netzwerk
ist es nun, die schon vorhandenen Strukturen in
Hamburg zu bundeln. Eine sinnvolle und
kompetente Versorgung, vielleicht mit Hilfe eines
24-Stunden-Bereitschaftsdienstes von einem
Kinder-Palliativ-Care-Team zu gewahrleisten.
Eine Aufgabe, der sich die ,,Sternenbrlicke” gerne
stellen méchte. Ein Anfang ist schon getan.

Ute Nerge

Erfolgreicher Abschluss der
ersten Weiterbildung

JPalliativversorgung fiir Kinder und Jugendliche”
in Norddeutschland

Mit der feierlichen Ubergabe der Zertifikate an
alle Teilnehmerinnen schloss am 2. Marz 2007
erstmalig ein Kurs der vom Kinder-Hospiz
Sternenbrucke angebotenen qualifizierten
Weiterbildung , Palliativversorgung von
Kindern und Jugendlichen” ab.

Die Teilnehmerinnen kamen aus Schleswig-
Holstein, Bremen, Hamburg, Berlin, Mecklenburg-
Vorpommern, Niedersachsen und Nordrhein-
Westfalen.

Die insgesamt vier Fortbildungswochen facherten
ein breites Themenspektrum auf: von Fragen der
psychosozialen Begleitung der ganzen Familie,

... kreativ spielen

In der ,, Sternenbriicke” kann man...
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Leitung

Ute Nerge

Initiatorin und Leiterin des
Kinderhospizes

Stellvertr. Vorsitzende der Stiftung
Vorstandsvorsitzende des
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Peer Gent

Vorstandsmitglied der Stiftung
Kinder-Hospiz Sternenbriicke

(geschaftsfuhrend)
Vorstandsmitglied des
Fordervereins
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Intendantin des Ernst
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Erfolgreich abgeschlossen: der 1. Kurs der Kinder-Palliativ-Care-Weiterbildung

Trauerritualen, Schmerztherapie,
Gesprachsfuhrung bis hin zu Fragen der Team-
Interaktion und straf- und zivilrechtlichen
Aspekten.

Besonders positiv war fr uns der intensive
Erfahrungsaustausch innerhalb der
Kursgruppe zu beobachten. Dieses hat das
gegenseitige Verstandnis und die Vernetzung
aller beteiligten Berufsgruppen geférdert
und unterstitzt. Die so entstandenen
bundesweiten Kontakte zeigen dieses
eindracklich und sind ein wichtiger Beitrag
dazu, die Begleitung betroffener Familien
Schritt fur Schritt zu verbessern.

Namhafte Arzte des Universitatsklinikums
Eppendorf, der Kinderklinik Wilhelmstift und
des Asklepiosklinikums Heidberg konnten zu
Themen wie Kinder- und Jugendpsycho-
somatik, Stoffwechselerkrankungen, Kinder-
onkologie, Hauterkrankungen und ethischen
Fragen der Therapiefestlegung als Referenten
gewonnen werden.

Ebenso eingebunden sind Kinderschmerz-
therapeuten, Diplom-Psychologen, Trauer-
begleiter, Facharzte und Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter der ,Sternenbrucke”.
Gegenwartig leben bundesweit rund 22.000
Kinder und Jugendliche mit einer
lebensbegrenzenden Erkrankung. Diese
Weiterbildung ist ein wichtiger Beitrag zum
langfristigen Ausbau eines qualifizierten
bundesweiten Netzwerkes zur padiatrischen
Palliativversorgung im hauslichen,
ambulanten und stationaren Bereich, wie es
auch ausdracklich vom Bundesverband
Kinderhospiz e.V. unterstttzt wird.

Die Stiftung Kinder-Hospiz Sternenbrucke
bietet die Ausbildung in Hamburg in
Zusammenarbeit mit dem DFA, dem
Fortbildungsinstitut auf der Anscharhéhe,
Diakonisches Werk Hamburg, an. Die
Kursleitung liegt bei Ute Nerge und Dr.
Raymund Pothmann. Die Weiterbildung
entspricht den Anforderungen fir Fach- und
FUhrungskrafte in Hospizen (§ 39a SGB V Abs.
1 und 2) und ist in Anlehnung an die
Richtlinien zur Weiterbildungsordnung der
Bundesarztekammer entwickelt worden.
Die Fortbildung ist von der Hamburger
Arztekammer zertifiziert.

Claudia Brumm

Vorankiindigung:
Kinder-Palliativ-Care-Weiterbildung

Kurs IV: Beginn 5.11.2007

(Anmeldungen laufen)

Informationen und Anmeldeunterlagen
unter: www.sternenbruecke.de

oder Tel. 040/81 99 12 42 (Claudia Brumm),
c.brumma@sternenbruecke.de
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