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junge Erwachsene sowie dazugehérige
Zimmer fur ihre Eltern und Geschwister
entstehen.

Gleichzeitig sollen weitere thera-
peutische Raume integriert werden.
~Unsere” Eltern nutzen unter ande-
rem immer haufiger das Angebot der
Ergotherapie, wir mdchten daher einen
gezielt dafur eingerichteten Raum

zur Verfugung stellen. Ferner will die
«Sternenbricke” gerne das etablierte
Angebot anderer Kinderhospize auf-
greifen und einen Raum fur Musikthe-
rapie schaffen.

Da in den vergangenen Jahren vie-

le Familien in der ,Sternenbriicke”
ihre Kinder verloren haben, gibt es
auch eine besondere Nachfrage nach
speziellen Trauergruppen fur unsere
verwaisten Eltern und Geschwisterkin-
der, aber auch fur GroBeltern (siehe
.Bricken zwischen den Welten").

Um diese Gruppenarbeit anbieten zu
kénnen, sollen im Obergeschoss zwei
weitere, kleine Seminarraume entste-
hen. Die bisherigen Seminare im Rah-
men der Padiatrischen-Palliativcare-
Weiterbildung und die Tagesseminare
fur Kinderkrankenpflegekrafte aus
Krankenhausern sollen parallel dazu
fortgesetzt werden kénnen. Diese Se-
minare finden inzwischen bundesweit
Beachtung und helfen, die Kinder-Palli-
ativversorgung auch auBerhalb

der bestehenden Kinderhospize nach-
haltig zu verbessern. Ein wunderbares
Netzwerk ist in den drei Jahren seit
Beginn dieser Fortbildung schon ent-
standen.

Tag der offenen Tiir

Zum 5. Geburtstag der ,Sternenbricke”
laden wir Sie zu einem extra-langen
Tag der offenen Tur ein:

Im Rundgang durch das Kinderhospiz
kénnen Kinder- und Familienzimmer,
Therapiebad und Snoezelen-Raum, wie
auch unsere besonderen Raume, der
Raum der Stille und der Abschiedsraum
besichtigt werden. Haupt- und ehren-
amtliche Mitarbeiterinnen und Mitar-
beiter stehen fir Gesprache und den
fachlichen Austausch zur Verfligung.
Sangerinnen und Sanger des Hambur-
ger Musical-Ensembles ,Ich war noch
niemals in New York” und verschiedene
Choére kommen mit ausgewahlten Songs
und TV-Koch Thies Moller bereitet live
raffinierte Speisen zu und ein ,Hot Dog
Mobil” von H.J. Heinz sorgt ebenfalls
far das leibliche Wohl.

Um auch in Zukunft den betroffenen
Kindern, aber auch langjahrig erkrank-
ten jungen Menschen und ihren Famili-
en, eine wirdige Begleitung auf ihrem
schweren Lebensweg zukommen lassen
zu kénnen, braucht das Kinder-Hospiz
Sternenbricke jetzt ganz besonders
Ihre wohlwollende Unterstitzung.

Peer Gent
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Eine groBe Tombola, das , Sternenbrui-
cken - Glucksrad” und ein liebevoll zu-
sammengestelltes Programm fur GroB
und Klein runden den Nachmittag ab.

Tag der offenen Tor T
1 Mai 12.00 — 18.00 Uhr
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Wir moéchten Sie gerne Uber unsere
Arbeit auf dem Laufenden halten. Soll-
ten Sie ,Sternenbricke Aktuell” nicht
erhalten wollen, verstandigen

Sie uns bitte kurz per Karte oder e-mail.
So helfen Sie uns auch, Kosten und Ver-
waltungsaufwand niedrig zu halten.

Diese Infopost wurde ermdéglicht durch:
fix international services, Hamburg
und Haase-Druck GmbH, Hamburg

Das Kinder-Hospiz Sternenbrucke ist
Mitglied der Diakonie und im
Bundesverband Kinderhospiz e.V.

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

Ein herzlicher GruB und Neuigkeiten
aus der ,Sternenbriicke” sollen Sie wie-
der mit dieser Post erreichen.

Wieder liegen bewegte Monate hinter
uns. Monate, in denen wir neue Fami-
lien kennen lernen durften und uns
vertraute Familien aufgesucht haben,
um wieder einmal Kraft zu schopfen
und einen Moment bei uns auszuruhen.
Familien, die am Lebensende ihrer Kin-
der von uns aufgefangen und getragen
wurden, oder Familien, die an einem
besonderen Tag mit uns ihrer Kinder
gedachten. Haupt- und ehrenamtliche
Mitarbeiter nicht mide wurden, Tag
und Nacht da zu sein, wenn besondere
Situationen in den Familien alle Planun-
gen Uber ,,den Haufen” warfen und
hier und gleich Hilfe benétigt wurde.

All" dies ist und war nur méglich, weil
Sie alle mit Ihren Spenden in vielfaltiger
Form an der Seite der ,Sternenbrtcke”
sind und dieses besondere Haus tragen.

Am 17. Mai 2008 wird die ,,Sternenbru-
cke” nun 5 Jahre alt. Voller Dankbarkeit
blicke ich zurlck auf den Beginn, den
ersten Gedanken an ein Kinderhospiz,
den Aufbau und die Erfahrung der
letzten 5 Jahre.

Anlasslich dieses Geburtstages gibt

es eine , Geburtstagsausgabe”, in der
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ich diese Gedanken, gemeinsam mit
Familien und anderen Menschen aus
der ,Sternenbriicke”, aufgeschrieben
habe. Unsere Fordervereinsmitglieder
bekommen sie zugesandt. Alle Spender,
Unterstltzer und Freunde kdénnen die-
ses kleine Heft im Internet einsehen.

In der Hoffnung, Sie weiter an unserer
Seite zu wissen, wagen wir es noch
einmal, mit aller Kraft, dieses Haus zu
vergréBern, wollen wir versuchen, das
Leid der jungen Erwachsenen zu lindern
und nicht die Augen zu schlieBen vor
dieser dringenden Notwendigkeit. Mit
Ihrer Hilfe wird es gelingen.

Ute Nerge

Jeder neue Weg beginnt mit einem
ersten Schritt — gehen wir auch diesen
Weg gemeinsam.

Von Herzen Dank.

Gemeinsam

Eine kleine Hand die GroBe fand.
Sie beide geh’'n nun Hand in Hand.

Die GroBe wird die Kleine halten.
Sie tragen, schitzen
und mit ihr die Handchen falten.

Immer starker soll die GroBe werden,
und da sein, fur viele Kleine hier auf
Erden.

Lasst alle GroBen auf der Welt 7y b
die Kleinen auffangen, .
wenn das Leben sie nicht mehr halt. N

Ute Nerge |



iErinneungstag

Geborgenheit hat
viele Namen

Wenn ich traurig bin,
brauche ich jemanden,
der mich trostet.

Wenn ich witend bin,
brauche ich jemanden,
der mich aushalt.

Wenn ich lache,

brauche ich jemanden,
der sich mit mir freut.
Wenn ich unsicher bin,
brauche ich jemanden,
der mir Zuversicht gibt.
Wenn ich ungeduldig bin,
brauche ich jemanden,
der mich beruhigen kann.
Wenn ich an mir zweifle,
brauche ich jemanden,

der mir Anerkennung schenkt.

Wenn ich etwas gelernt habe,
brauche ich jemanden,

dem ich es zeigen kann.
Wenn ich einsam bin,
brauche ich jemanden,

der mich in den Arm nimmt.

(Verfagser unbekannt)
.

@Briicken zwischen

den Welten

In der letzten Ausgabe unseres Info-
briefes schilderten wir lhnen, wie wir
die Eltern und ihre Geschwisterkinder
auf dem letzten Lebensweg ihres Kin-
des begleiten.

Und was kommt danach?

Far die Familien ein schwerer Weg, fur
jeden Einzelnen, Einsamkeit, ein Auf
und Ab der Geftihle und immer wieder
Leere, Tranen und unendliche Sehn-
sucht nach dem geliebten Kind.

Aber auch neue Hoffnung, Zeichen der
Verbundenheit und immer wieder auch
ein Regenbogen durch Einladungen von
uns in die , Sternenbriicke”.

Trauer verandert sich im Lauf der Zeit
und schenkt den Trauernden neue inne-
re Bilder und veranderte Lebensentwir-
fe — immer mit dem verstorbenen Kind
im Herzen.

Zur Steinwerkstatt laden jeden Don-
nerstag am frihen Abend Ute Nerge
oder Steffi Meyer und Steinbildhauer
Andreas Boldt die Familien, die im
Hause zu Gast sind, und unsere trau-
ernden Eltern ein. Die Eltern haben
dort die Mdglichkeit Steine zu gestal-
ten: fur ihre lebensbegrenzt erkrank-
ten Kinder, die Geschwisterkinder und
fur sich selber. Bei den trauernden
Eltern entstehen oft kleine Symbole
des Lebens fur die Erinnerungsorte,
wie das Grab des Kindes und unseren
Erinnerungsgarten. So mancher Grab-
stein ist in den Stunden der Steinwerk-
statt in Gedanken an das geliebte Kind
entworfen worden.

In verschiedenen Gesprachskreisen wol-
len wir die Familien auch nach dem Tod
ihres Kindes unterstitzen.

Ein Trauercafé findet einmal im Mo-
nat statt. Far viele Eltern ist gerade
dieses Treffen ein wichtiger Anker

und sie planen den Termin fest in das
Familienleben ein. Wir treffen uns in
der ,Sternenbriicke” an einer schén
gedeckten Tafel zu einem intensiven
Austausch. Manchmal bilden wir auch
kleine Gruppen, die Mutter setzen

sich zusammen, die Geschwister und
ebenfalls die Vater. Sehr bewegte und
bewegende Gesprachsrunden entstan-
den dadurch und in den Riickmeldun-
gen wurde deutlich, dass es manchmal
gut tut, wenn die Mutter wie die Vater
sich untereinander austauschen kén-
nen. Der Abschluss dieses Nachmittags
findet immer im Erinnerungsgarten
statt, wo die Familien das Licht in der
Erinnerungslampe entziinden und
miteinander Segen flir den weiteren
Weg teilen.

Beim Geschwistertreff haben jungere
und altere Geschwisterkinder die M6g-
lichkeit, sich in altersgemaB zusammen-
gestellten Gruppen auszutauschen und
voneinander zu erfahren, wie es ihnen
nach dem Tod des Geschwisterkindes
geht. Verschiedene kreative Methoden
wie u.a. Malen, Modellieren und Rollen-

spiele kénnen ihnen dabei helfen, sich
mitzuteilen und ihren Gefuhlen Aus-
druck zu verleihen.

Der Vaterstammtisch ist ein neues
Angebot fur unsere trauernden Vater,
denn sie bewegen doch oft ganz ande-
re Themen als die trauernden Mutter.
Diese Treffen geben trauernden Vatern
die Mdglichkeit, ihre Gedanken und Ge-
fuhle und ihren individuellen Weg der
Trauer mit anderen Vatern auszutau-
schen und in der gegenseitigen Wert-
schatzung die Lebensgeschichte und die
Lebensmelodie des verstorbenen Kindes
zu wirdigen. In einem trostreichen
Miteinander schenkt das den Vatern ei-
genen Raum und eigene Zeit. Ein Vater
sagte einmal: ,Es ist wie nach Hause zu
kommen und ich muss mich mit meinen
Gefuhlen nicht verstecken.”

Ein GroBelternnachmittag soll den ver-
waisten GroBeltern die Gelegenheit ge-
ben, sich kennenzulernen, voneinander
zu hoéren und miteinander zu sprechen.
Dieses kann auch beim Kaffeetrinken,
bei Spaziergangen, Ausfligen und Mu-
seumsbesuchen geschehen.

Das Begegnungswochenende fir unsere
trauernden Familien findet immer zu
Pfingsten statt und wird von vielen
Familien genutzt, um sich ein ganzes
Wochenende Uber die veranderte Le-
bens- und Familiensituation nach dem
Tod des geliebten Kindes auszutau-
schen. Zeit haben fur- und miteinander,
ist ein kostbares Gut. Wir treffen uns an
diesem Wochenende immer zu einem
Thema, wie zum Beispiel ,Dem Herzen
so nahe” oder ,Bricken zwischen den
Welten”, Themen, die aus der Beglei-
tung trauernder Eltern, GroBeltern und
Geschwister entstehen. Sie werden auf
kreative Weise an diesem Wochenende
entfaltet und es entstehen bemerkens-
werte Kunstwerke in diesen Prozessen
der eigenen Trauer. Die Geschwisterkin-
der und Eltern haben ihren jeweiligen
Raum zum Arbeiten, Gestalten und
zum Gesprach. Gemeinsam genief3en
wir auch Spaziergange, Ausfliige und
erkunden die Umgebung unseres Ta-
gungshauses.

Diese Wochenenden sind immer wieder,
so die Ruckmeldungen ,unserer Eltern”,
ein groBes Geschenk fur Herz und Seele
und eine groBe Hilfe auf ihrem person-
lichen Weg.

Eine wichtige Einladung in jedem Jahr
ist auch unser gemeinsamer Erinne-
rungstag fur alle Familien, an dem wir
in einer besonderen Art und Weise all
unserer verstorbenen Kinder gedenken.
Ein tiefes Miteinander in der Segens-
und Gedenkandacht, eine Briicke
zwischen Himmel und Erde am Anfang
des Tages. Ein Fest der Liebe und der
Erinnerung zwischen den Familien und
uns Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern,
verbunden mit groBer Dankbarkeit,
dass wir diese besonderen Kinder und
deren Familien in der , Sternenbrucke”
begleiten durften.

Uwe Sanneck
Trauerbegleitung

Helfen Sie mit!

Helfen Sie uns, auch unheilbar erkrank-
ten Jugendlichen Uber 18 zu helfen!

Immer wieder kam es in den vergange-
nen funf Jahren vor, dass Familien von
uns abgewiesen werden mussten, da
ihre Kinder bereits das 18. Lebensjahr
Uberschritten hatten. Es fehlten uns die
raumlichen wie auch die personellen
Voraussetzungen, sie bei uns aufzuneh-
men.

Und viele , unserer” Familien — wir
haben zurzeit 240 Familien in der
Betreuung - haben Kinder, die in den
kommenden Jahren diese Altersschwel-
le Uberschreiten werden. Sie beschaftigt
schon jetzt, inmitten ihres aufreibenden
Alltags der Gedanke: ,Kénnen wir dann
nicht mehr kommen?”

Diese Situation hat uns immer wieder
sehr beunruhigt.

Junge Menschen, die unter Stoffwech-
sel- oder neurodegenerativen Erkran-
kungen leiden, sind auch nach ihrem
18. Geburtstag eng an ihre Familie
angebunden. Sie werden ja auch zu
Hause Uber einen oft Jahre andauern-
den Krankheitsverlauf rund um die

Uhr von ihren Familienangehérigen
umsorgt. Und auch die Familien von

18 Jahre alt, und dann?

Mit 16 Jahren Uber funfunddreiBig Mal
im Krankenhaus und jedes Jahr wo-
chenlang mit Infekten zu Hause liegen,
das belastet die ganze Familie. Doch
Stefan ist ein Sonnenschein geblieben
und er genieBt das Leben. Stefan lebt
mit der Trisomie 21 (Downsyndrom).

Er hat dartiber hinaus von Geburt an
einen schweren Herzfehler und leidet
daher schon Zeit seines Lebens unter
schwerem Sauerstoffmangel. So konnte
er sich nicht altersgemaB entwickeln.
Im Januar 2006 kam Stefan mit einem
Hirnabszess in das Krankenhaus und
musste dort neun Wochen aushalten.
Er wurde dann mit der Diagnose, dass
sich ein weiterer Abszess gebildet
hatte, entlassen. Eine ,,Zeitbombe”,
die im Mai 2006 ,explodierte”. Wie
lange wird er noch leben und muss

er sehr leiden? Wir fuhren mit Stefan
in das Kinder-Hospiz Sternenbrucke.
Es war unser erster Kontakt und wir
wussten nicht, was uns erwartet. Wir
waren sehr Uberrascht, als wir sahen,
hier wird nicht nur gestorben. Es war
ein Ort voller Leben, Freude und viel
Liebe. Unsere ganze Familie wurde
aufgefangen und die Angst wurde uns
genommen, Stefan muss nicht leiden.
Er kam als Finalkind und konnte drei
Wochen spater nach Hause. Ein Wun-
der. Doch wie geht es weiter? Wir
haben ein Kind auf Zeit und es kommt
der Tag, da wir Abschied nehmen mus-
sen. Stefan ist jetzt 17 Jahre, ein junger
Mann, der in seinem Wesen immer ein
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tumorerkrankten Jugendlichen, die das
18. Lebensjahr gerade Uberschritten
haben und vorher von den Kinderon-
kologischen Abteilungen der Kranken-
hauser betreut worden sind, suchen ein
Hospiz, in das die gesamte Familie mit
aufgenommen werden kann. Immer
weiter wuchs deshalb unser Wunsch,
auch diesen jungen Menschen und
ihren Familien helfen zu kénnen.

In unserem Anbau, fur den wir Sie jetzt
um lhre Unterstitzung bitten, sollen da-
her drei Zimmer fur unheilbar erkrankte

Kind bleiben wird. In der , Sternenbru-
cke” fuhlt er sich geborgen und wir
mochten ihn auch auf seinem letzten
Weg dort begleiten. Es ware gut, wenn
auch Kinder, die alter geworden sind
und die die ,, Sternenbricke” kennen
gelernt haben, dort weiter begleitet
werden. Wir freuen uns sehr, dass die

. Sternenbriicke” das Kinderhospiz um
einige Raume fur Jugendliche erwei-
tern mochte. Denn keiner kennt unsere
Kinder so gut wie die Menschen im
Kinderhospiz, die unsere Kinder schon
langer betreuen und das mit ganzem
Herzen.

Irene und Henry
Glaw

(Eltern von
Stefan, 17 Jahre)

Stefan und Jara... eine neue Freundschaft

...ist Schoko-Eis das GrofSte



