Liebe Yamilien,

2. Ausgabe 2018

News

endlich! Tschiss Winter, der Frihling ist da. Ringsum beginnt es zu griinen und zu blihen. Es wird bunt um’s Bergische Kinder- und

Jugendhospiz Burgholz. Und bunt zugegangen ist es auch in den letzten Wochen. Wir freuen uns darauf Ihnen zu berichten was wir

alles erlebt haben. Wir hatten wieder tolle Unterstiitzung, aufregende Tage und Ndchte und ganz viel Spa und wir haben viel zu

erzahlen. Lesen Sie in unseren FuchsNews was alles in den letzten Wochen bei uns los war.

Wir winschen Ihnen viel Spall und einen schonen Frihling!

(hr Burgholz-Team

Ein emofionaler

Jedes Jahr am 10. Februar findet der bundesweite ,Tag der
Kinderhospizarbeit” statt. An diesem besonderen Tag geht es
darum, auf Familien aufmerksam zu machen, die mit einem
oder mehreren lebenszeitverkirzend erkrankten Kindern ihr
Leben meistern. Diesen Tag haben auch wir genutzt und haben
Shabnam & Wolfgang Arzt eingeladen, die aus ihrem Buch
Umarmen und loslassen — Was wir in 13 Jahren mit unserer
todkranken Tochter Uber das Leben gelernt haben, gelesen.

Singer/Songwriter und TV-Moderator Marco Lombardo mo-
derierte und begleitete uns alle durch den Abend an dem wir
mehr erfahren durften vom Leben und vom Abschied der
13-jahrigen Jaél.

Der Abend war gut besucht, rund 5o Interessierte, darunter
auch Eltern, die selbst betroffen sind und unsere Haus regel-
malig mit ihren erkrankten Kindern besuchen kamen zur
Lesung und fuhlten mit Shabnam & Wolfgang Arzt mit, als sie
Ausschnitte aus ihrem Buch vorlasen. Viele unterschiedliche
Emotionen waren im Raum zu splren, als Marco Lombardo
eine kurze Pause ankundigte. Bei Getranken und Knabbereien
kamen Gesprache auf und Familie Arzt beantwortete offene
Fragen. Die zweite Leserunde erdffnete Marco Lombardo musi-
kalisch und sang bei ruhigen Gitarrenténen seine Songs. Noch
mit Gansehaut ging es weiter mit der Geschichte von Jaél, die
in der zweiten Halfte nicht weniger bewegend und emotional
war. Mit einigen abschlieRenden Worten wurde dann noch zur
Signierrunde und zum offenen Gesprach gebeten.

Wir freuen uns sehr, das Ehepaar Arzt als Unterstitzer an
unserer Seite zu wissen. Und sind dankbar, dass wir am Tag der
Kinderhospizarbeit 2018 etwas tber ihr Leben mit Jaél erfahren
durften.



Happy Birfhday!

Im Mdrz gab es richtig was zu feiern. Das Bergische Kinder-
und Jugendhospiz Burgholz feierte seinen dritten Geburtstag.
Da im Jahr 2015 die offizielle Eréffnung und der Einzug der ers-
ten Familien an zwei verschiedenen Tagen stattfanden, nutzten
wir einfach die ganze Woche um dieses Ereignis zu zelebrieren.
Am Vormittag des ersten Tages wurde alles schén und bunt
geschmuckt. Girlanden, Fahnchen, Luftschlangen und Ballons
in vielen Farben verwandelten den Raum in einen richtigen
Festsaal. Am Nachmittag wurde die Geburtstagswoche schlief-
lich mit einer unglaublich schénen und vor allem leckeren Torte
eroffnet. Und wer natirlich an so einem wichtigen Tag nicht
fehlen darf ist unser lieber Foxi, der als Uberraschungsbesuch
punktlich zum Torte anscheinen die groRen und kleinen Gaste
Uberraschte.

Er hat sich riesig mit uns gefreut und sich beim Feiern ein Stlick
der leckeren Torte stibitzt, bevor er wieder im Wald verschwun-
den ist. In diesem Jahr danken wir herzlich Matthias Fischer
von ,Fischer “s Landbdckerei” in Radevormwald, der uns diese
wunderbare Torte gebacken hat. Den Rest der Woche ging die
Feier natdrlich weiter. Gemutlich und mit unseren lieben Fami-
lien erinnerten wir uns an tolle gemeinsame Augenblicke und
teilten viele besondere Momente mit alten und neuen Gasten.
Ein groRes Dankeschon gilt auch allen Familien, die uns in den
letzten drei Jahren besucht haben! Wir sind sehr gerihrt, dass
Sie uns und unserer Arbeit in der Vergangenheit so viel Ver-
trauen geschenkt haben und freuen uns schon darauf auch die
ndchsten Jahre mit Thnen zusammen zu verbringen und neue
unvergessliche Eindricke und Erinnerungen zu sammeln. In den
kommenden Ausgaben der FuchsNews werden wir von diesen

besonderen Momenten erzahlen.




Ty'a'ﬁer dey

Die Kinderhospiz-Stiftung Bergisches Land wird von der Bethe
Stiftung, dem Caritasverband Wuppertal/Solingen und der Dia-
konie Wuppertal getragen.

Ebenfalls Trager der Kinderhospiz-Stiftung Bergisches Land ist
die Bethe-Stiftung, vertreten durch Frau Shabnam Arzt, die eh-
renamtliches Mitglied im Vorstand der Kinderhospiz-Stiftung ist.
Die 1996 gegriindete Bethe-Stiftung stellt Gelder fir mildtatige
Zwecke zur Verfigung und fordert unterschiedliche Projekte um
zur Verbesserung der Gesellschaft in Richtung Humanitat und

Toleranz beizutragen.

Shabnam Arz+

Es ist mir eine besondere Freude, seit 2016 als Vertreterin
der Bethe-Stiftung zum Vorstand der Kinderhospizstif-
tung Bergisches Land zu gehoren.

Als betroffene Mutter kenne ich den Alltag mit einem le-
benszeitverkirzt erkrankten Kind sehr gut. Das Leben gleicht
manchmal einem Blindflug. An manchen Tagen wird man von
der Belastung formlich durchgeschittelt. So tut es — nicht nur
in schwierigen Phasen - gut, im Kinderhospiz kompetente und
empathische Menschen um sich zu wissen, die die gesamte
Familie auffangen kénnen. Menschen, denen man die Pflege
und Versorgung des geliebten Kindes anvertrauen kann. Hier
werden betroffene Eltern und Familien ohne viele Worte ver-
standen. Man kann reden, aber auch schweigen.

Oder einfach mal nur sein. Auch wenn es flr eine begrenzte
Zeit ist, bedeutet es eine enorme Entlastung, aus der Rolle der
pflegenden Person herauszuschlipfen und Zeit zu haben, sich
um sich selbst zu kimmern.

Als unsere Tochter Jaél noch gelebt hat, haben wir die Auszeiten
im Kinderhospiz als wahren Segen empfunden. Fir unsere Fa-
milie wurde das Kinderhospiz zum zweiten Zuhause. Auch tber
ihren Tod hinaus sind wir mit dem Haus eng verbunden. Denn
hier sind Menschen, die unsere Tochter geliebt haben und mit

uns um sie trauern.

Damit auch andere betroffene Familien diese Begleitung und
Entlastung erfahren konnen, setze ich mich gerne dafir ein,
dass unser Haus weiterhin eine Oase, ein zweites Zuhause,
bleibt.

Shabnam Arzt, Diplom-Padagogin,

Autorin ,Umarmen und Loslassen”



Auch im Jahr 2018 dirfen wir uns wieder tGber neue Unter-

stlitzung freuen. Gleich 3 kompetente neue Kolleginnen
unterstitzen unser Haus im Pflegeteam.

Gesundheits- und Krankenpflegerin
mit Palliativerfahrung Nora Weber

Heilerziehungspflegerin Verena Ladwig

Heilerziehungspflegerin Katharina Kortz

Herzlich Willkommen!

willkommen
im Team
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wWenn freunde
welen ...

Brigitte Sbhngen gehort zum Freundeskreis. Sie unterstitzt das
Bergische Kinder- und Jugendhospiz Burgholz in dem sie Spen-
denaktionen organisiert, (iber das Haus und die Arbeit infor-
miert und Menschen dazu animiert uns zu unterstdtzen.

Da das Haus nur zu einem kleinen Teil durch Gelder der Kran-
ken- und Pflegekassen finanziert wird, der groRte Teil der Kosten
jedoch Uber Spenden finanziert werden muss, braucht es re-
gelmdRige Unterstutzer. Ein solcher Unterstitzer ist der Freun-
deskreis des Bergischen Kinder- und Jugendhospizes Burgholz.
Der Freundeskreis legt dabei sein Augenmerk auf die Eltern und
Geschwister der erkrankten Kinder. Dabei geht es darum finan-
zielle Mittel zu beschaffen, damit Eltern und Geschwister auch
die Unterstitzung bekommen kénnen, die sie brauchen.

das
t Burghals

fragt

Jeder elfen.

Biggi ist eine dieser tollen Unterstitzerinnen. Sie schenkt uns
an so vielen Wochenenden ihren Einsatz und ihre Zeit, wenn sie
beim Akzenta Spenden flr das Haus und die Familien sammelt.
Sie informiert interessierte Menschen tber die Arbeit im Kin-
der- und Jugendhospiz und tragt nach auRen, wie wichtig das
Haus flr betroffene Familien ist. Ob sie den Tag mit der , Jeder
Euro hilft" 1€-Einkaufswagenaktion verbringt oder eine riesen
Tombola mit tollen Preisen organisiert ... In ihr steckt unglaub-
lich viel ehrenamtliches Engagement und wir sind ihr daftr

unendlich dankbar.
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Urvertrauen, was heit das eigentlich?

Der Psychoanalytiker Erik H. Erikson definierte im letzten Jahr-
hundert diesen Begriff als Gefihl der tiefen inneren Gebor-
genheit. Dieses Geflihl muss in den ersten 1,5 Lebensjahren
gebildet werden, damit auch in der weiteren Entwicklung zu-
versichtlich anderen Menschen begegnet werden kann. Ebenso
muss in diesen eineinhalb Jahren ein Urmisstrauen erfahren
werden, um spatere Zuriickweisungen und Enttauschungen
ertragen zu konnen.

Was bedeutet das fiir unsere Arbeit
im Kinder- und Jugendhospiz Burgholz?

Bei jeder neuen Familie, die zu uns ins Haus kommt, muss
gegenseitiges (Ur-)Vertrauen aufgebaut werden. Bei jedem
neuen Mitarbeiter muss von vorne angefangen werden. Ist (Ur-)
Misstrauen da nicht selbstverstandlich und sollte auch vorhan-
den sein? Eltern legen ihre Kinder und Jugendlichen in unsere
Hande. Das uns diese Ehre zuteilwird, wird mir jeden Tag auf ein
Neues bewusst. Wie dankbar bin ich den Eltern, die auch mir als

Neuling im Team von Anfang an die Moglichkeit gegeben

haben (Ur-)Vertrauen zu ihnen und ihren Kindern/Jugendlichen
aufzubauen. Und wie verstandlich ist es, dass manche Kinder/
Jugendlichen oder deren Eltern mich erst einmal mit Skepsis
betrachten und eine Pflegekraft bevorzugen, die sie schon
kennen. Wie groRartig ist es, dass Schilern und Praktikanten in
Zusammenarbeit mit uns dieses (Ur-)Vertrauen erleben dirfen.
Naturlich wird auch in Kliniken Vertrauen geschenkt. Fir ein He-
rantasten an das grundlegenden (Ur-)Vertrauen ist dort jedoch
meist keine Zeit.

Dieses tiefe Geflihl der Geborgenheit kann auch bei uns nicht
zwischen jedem entstehen bzw. kann nicht ganzlich zwischen
uns und unseren Gasten entstehen. Aber das ist auch nicht Sinn
und Zweck der Sache. Erikson beschreibt dieses Geftihl zwi-
schen einem Kind und seiner Bezugsperson in dem Zeitraum,
in dem es noch nicht seine Bezugsperson und sich voneinander
unterscheiden kann. Fir uns besteht dadurch nur die Mog-
lichkeit in einen moglichst nahen Zustand mit den Kindern/
Jugendlichen zu gelangen, um die Bezugsperson bestmaglich
zu vertreten, damit diese entlastet wird. Dadurch wird aller-
dings auch deutlich, dass es unmdglich fir uns ist die Rolle der
Bezugsperson vollstandig zu ibernehmen.

Wir tun zwar unser Bestes aber dennoch kénnen wir nicht alles
so machen, wie sie. Wir kénnen das Kind/ den Jugendlichen nie
so unterstitzen, wie sie es tun. Wir mochten sie auch gar nicht
ersetzten. Diese erste Beziehung bleibt ein Leben lang und kann
nie von uns vollstandig ersetzt werden. Dazu fehlt auch uns
die Zeit und die Motivation. Wir mochten nur in unserem Beruf
fur unsere Kinder/Jugendlichen und deren Familien eine Rolle
einnehmen, die individuell gebraucht wird und die wir auch
vertreten kdnnen.

Hanna Schwarz



Wiy haben .
Abscmed qenommen, VOn

»Du zahlst, weil Du du bist. = =
Und du wirst bis zum letzten .
Augenbllck deines Lebens
eine Bedeutung haben ..
undfur uns dartiber hmaus e
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ngch Cicely Saunders

Melissa
16 Jahre o




Start mit einem 6kumenischen Gottesdienst
um 11 Uhr - Ende gegen 17 Uhr

Besichtigen Sie das Kinder-

und Jugendhospiz Burgholz!

Erleben Sie ein buntes Programm

mit Livemusik von den Striekspoen;
»Zwergenburg” fiihrt Hansel und Gretel auf;
Aussichtskran; Kinderschminken;

Hiipfburg und vielem mehr.

Die Zufahrt mit dem Auto ist nicht moglich.
Ab dem Schulzentrum Std
stehen Shuttlebusse zur Verfligung.

BERGISCHES

KINDER- UND
JUGENDHOSPI2

www.kinderhospiz-burgholz.de
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SINFONIE
KONZERT

des Bundesjuristenorchesters
zu Gunsten des Bergischen
Kinder- und Jugendhospizes Burgholz

Friedhofskirche
HochstraBe 15, 42105 Wuppertal

Pfingstmontag
21. Mai 2018, 11:00 Uhr




