Von Janet Binder

Syke. Kinderhospiz und Lachen -
das bringen viele AuRenstehende
nicht miteinander in Verbindung.
Fiir Familie Kuhlemann jedoch ge-
hort beides zusammen. Die achtjih-
rige Emma war Ende 2020 mit ihrer
Mama vier Wochen im Kinderhos-
piz Lowenherz im niedersdchsi-
schen Syke. ,Sie hat so viel gelacht,
dass kannten wir gar nicht von ihr,
sagt Katharina Kuhlemann. Emma
hat einen seltenen Gendefekt. ,.Sie
entwickelt sich zuriick, erklart ihre
Mutter. Inzwischen ist Emma blind
und wird {iber cine Magensonde er-
néhrt. Sie kann nicht selbststindig
sitzen oder stehen,

Zwei bis drei Mal pro Jahr geht
Emma ins Kinderhospiz, mal allein,
mal mit Mama und der gesunden
Zwillingsschwester Sophie, mal mit
der Oma. Bis zu 28 Tage im Jahr
konnen sich Familien mit unheilbar
kranken Kindern im Hospiz eine
Auszeit vom Alltag nehmen, be-
zahlt von Spenden und der Kran-
kenkasse. ,Manchmal sind es Mo-
nate, oft Jahre, in denen die Eltern
bis an den Rand der Erschopfung
gefordert werden®, sagt Dorota Wal-
kusz, Pflegedienstleiterin bei Lo
wenherz.

Schiitzungen zufolge leben in
Deutschland 50.000 Kinder und Ju-
gendliche mit einer lebensverkiir-
zenden Erkrankung. Das erste Kin-
derhospiz wurden 1998 in Olpe in

Braunschweiger Zeitung,
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Mutter
seltenen Gendefekt hat.
Nordrhein-Westfalen eréffnet. In-
zwischen gibt es bundesweit 18 Kin-
der- und Jugendhospize sowie rund
150 ambulante Dienste, Zum Tag
der Kinderhospizarbeit am 10. Feb-
ruar informierte der Deutsche Kin-
derhospizverein wegen Corona
statt in einer zentralen Veranstal-
tung mit Videos und Beitrdgen in
den sozialen Medien und einem
neuen Podcast tiber das Thema.

Die wesentliche Funktion von
Kinder- und Jugendhospizen sei die
Entlastung und Starkung der Fami-
lien, sagt Walkusz, ,Und das in
einer licbevollen Atomsphire.” Im
Hospiz kinnten Angehorige durch-
atmen, Kraft tanken und sich mit
anderen Betroffenen austauschen.
Das sei zu Coronazeiten mehr denn
je notig, wenn Zuhause zeitweise
der ambulante Pflegedienst ausfal-
le, Therapieangebote wegbra-
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Katharina Kuhlemann und ihre achtjahrige Tochter Emma, die einen
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chen und Geschwisterkinder zu
Hause beschult werden miissten.
Doch wegen Corona kinnten im
Hospiz nicht alle Plitze belegt wer-
den, Therapieangebote seien einge-
schrankt. ,Auch die Anreise von
Geschwisterkindern musste  be-
grenzt werden, um die Einhaltung
der Abstandsregeln zu gewahrleis-
ten”, so Walkusz. Beim ersten Lock-
down seien nur Familien in Krisen-
situationen oder zur Sterbebeglei-
tung aufgenommen worden. Spater
wurde die Aufnahme zwar gestei-
gert. Allerdings hitten auch viele
Familien abgesagt — aus Angst vor
ciner Ansteckung mit dem Virus,
Kinder mit einer lebensverkiir-
zenden  Erkrankung gehorten
schlieRlich zur Hochrisikogruppe,
sagt Silke Keller vom Deutschen
Kinderhospizverein. Dieser for-
dert daher die schnellstmogliche

Corona erschwert Arbeit in Kinderhospizen

Eltern von schwerstkranken Kindern sind dankbar fir Hilfe. Angebote sind aber aktuell eingeschrankt.

Impfung aller Pflegepersonen die-
ser Menschen, da Minderjéhrige
bisher nicht selbst geimpft werden
konnen. ,Grundsitzlich kann man
vor allem sagen, dass Kinder- und
Jugendhospizarbeit auf Nihe, Be-
gegnungen und Austausch aufbaut -
vieles, was unter Corona nicht oder
nur sehr eingeschrankt moglich
ist", sagt Keller.

Auch die ambulante Kinderhos-
pizarbeit kann wegen Corona nur
eingeschrankt angeboten werden.
.[In knapp der Hélite der Begleitun-
gen haben wir im Laule des letzten
Jahres entweder kurzfristig oder
auch iiber den gesamten Zeitraum
eine personliche Begleitung vor Ort
pausiert®, sagt Kirsten Hofer, Leite-
rin der ambulanten Kinderhospiz-
arbeit bei Lowenherz. Begegnun-
gen fanden nur mit SchutzmaRnah-
men statt. ,Zum Teil war es fiir die
Kinder befremdlich bis bedngsti-
gend, dass ihnen vertraute Men-
schen nun mit FFP2-Maske,
Schutzkittel und sehr viel Abstand
begegnen." Trotz der erschwerten
Bedingungen  wollte  Katharina
Kuhlemann mit Emma Anfang No-
vember fiir acht Tage ins Kinderhos-
piz Lowenherz, , Fiir uns ist das eine
Entlastung®, sagt dic Mutter. ,Ich
wiirde sonst durchdrehen.* Emma
schlafe nicht jede Nacht durch, die
letzten Nichte seien gerade mal
wieder um 4 Uhr zu Ende gewe-
sen. ,Da genieRt man, dass man im
Hospiz mal ausschlafen kann.“
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