Bei akuten Krankheiten im Kindes-
alter helfen oft am besten Pflege,
Fiirsorge und Liebe. Wenn ein Baby
oder ein Kind schwer erkrankt ist
und keine Aussicht auf Heilung be-
steht, wird das Kind von seiner Fami-
lie umso mehr gehegt, gepflegt und
umsorgt. Gleichzeitig geht das Leben
fiir alle Familienmitglieder weiter, der
Alltag fordert Aufmerksamkeit und
Organisation. Fiir das kranke Kind
miissen  Arzttermine  eingehalten,
Medikamente besorgt, Therapeuten
(Physiotherapie, Logopidie, Ergothe-
rapie u.a.) aufgesucht werden. Die ge-
sunden Geschwisterkinder bendtigen
Unterstiitzung beim Kitabesuch, in
der Schule und am Nachmittag und
Wochenende zuhause. Das Leben mit
einem lebensverkiirzend erkrankten
Kind bedeutet tagtiglich, manch-
mal nur fiir kurze Zeit, manchmal
tiber Jahre oder Jahrzehnte hinweg,
besondere Herausforderungen und
Belastungen zu bewiltigen. Jede Fa-
milie sammelt ihre Fihigkeiten und
Stirken, um ihr Schicksal zu tragen
und als Familie funktionsfihig zu
bleiben. Nichtsdestotrotz kostet die-
se Situation viel Kraft. Wie kann das
Familienleben mit einem lebensver-
kiirzend erkrankten Kind méglichst
gut gelingen? Welche Unterstiitzung
und welchen Beistand gibt es, gerade
wenn Verwandte weit entfernt leben?
Der ambulante Kinder- und Jugend-
hospizdienst hilft.

Die ehrenamtlichen Mitarbeiterin-
nen kommen einmal pro Woche in
die Familie und helfen da, wo es fiir
die Familie am wichtigsten ist: Spiel
und Beschiftigung mit dem kran-
ken Kind, damit die Mutter wichtige
Angelegenheiten regeln kann — oder
einmal eine kurze Verschnaufpause
genieflen kann; Geschwisterkinder
von der Kita abholen und nach Hau-
se begleiten oder Schulkinder bei den
Hausaufgaben beaufsichtigen; den
Eltern als Gesprichspartner zur Ver-
figung stehen, fiir ganz alltigliche
Themen oder fiir die ganz besonde-
ren Themen, die Sorge der Eltern um
eine gesundheitliche Verschlechte-
rung ihres kranken Kindes, die Angst
davor, das Kind vorzeitig zu verlie-

ren, die Befiirchtung, den gesunden
Kindern der Familie nicht gerecht zu
werden; oder einfach eine gute Zeit

miteinander verbringen, denn auch
schwer kranke Kinder erleben nicht
nur Leid, sondern auch Entwicklung
und positive Ereignisse: die Geburts-
tagsfeier, der erste Tag in der Kita, die
Einschulung und vieles andere mehr.
Die hauptamtlichen Mitarbeiterin-
nen beraten und unterstiitzen die Fa-
milie bei Fragen wie: Wie beantrage
ich einen Schwerbehindertenausweis
fiir mein Kind? Wie bekomme ich
Pflegegeld? Wie finde ich einen Platz
in einer Kita, der fiir mein krankes
Kind geeignet ist? Und viele andere
Fragen mehr zur staatlichen Unter-
stiitzung.

Alle Mitarbeiter des
Kinder- und Jugendhospizdienstes
sind fiir ihre Aufgaben geschult und
machen diese Arbeit mit grofler Freu-
de. Die Begleitung der Familien ist

ambulanten

unabhingig von Religion und Nati-
onalitit. Fiir die Familien entstehen
keine Kosten. Aktuell sind ein Drit-
tel der von uns begleiteten Familien
muslimischen Glaubens. Mit groflem
Respekt erleben wir, wie Familien ihr
Schicksal in die Hand nehmen. Ger-
ne stehen wir weiteren Familien zur
Seite.

Eva Wagner
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Sabha Ibrahim

Ambulanter Kinder- und Jugendhospizdienst, WeifSliliengasse 10, 55116
: Mainz, Tel.: 06131-235531, E-Mail: kinderhospiz@mainzer-hospiz.de
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