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[.ukas’ Geschichte
von Freude und Schmerz

Das ,Balthasar<
begleitet sterbenskranke Kinder
und Jugendliche

D ie Welt liegt in Trummern, wenn ein Kind oder ein Ju-
gendlicher die unheilvolle Diagnose erhalt, dass sein
Leben durch eine Krankheit stark verkiirzt ist. Der Familie wird
der Boden unter den FiiRen weggerissen. Ein schwer erkrank-
tes Kind zu pflegen, ist fiir alle Beteiligten eine grof3e Aufgabe,
die rund um die Uhr Aufmerksamkeit und Kraft kostet. Im Kin-
der- und Jugendhospiz Balthasar in Olpe kdnnen die Familien
bereits ab dem ersten Tag der Diagnose fir zeitlich begrenzte
Aufenthalte unterkommen und ein wenig Verantwortung abge-
ben, zur Ruhe kommen oder sich um die gesunden Geschwis-
terkinder kiimmern. In der letzten Lebensphase werden sie
dauerhaft intensiv betreut und auch Uber den Tod des Kindes
hinaus in ihrer Trauer begleitet, wenn sie das wiinschen.

Es ist ein sonniger, aber kalter Sonntag im Februar 2019.
Yvonne Taufenbach ist gerade wachgeworden und mdochte
nach ihrem Sohn sehen, als es an ihrer Zimmertilr klopft. ,Ist
etwas Schlimmes passiert?“, will sie wissen. ,Ja!“, antwortet
eine ernste Stimme hinter der Tur. Lukas ist tot. Die letzten
zehn Tage war er zusammen mit seiner Mutter und seinem
kleinen Bruder Jonas im Kinderhospiz Balthasar in Olpe unter-
gebracht. Der 16-Jahrige war unheilbar an der Duchenne-Mus-
keldystrophie erkrankt, einer muskularen Erbkrankheit, die

Kurz & biindig

Das Hospiz ist in der Finanzierung zu 50 Prozent auf Spen-
den angewiesen. Nur so kénnen die Familien begleitet werden
und besondere therapeutische Angebote und Projekte umge-
setzt werden, die den Kindern und Familien eine wtirdevolle
Lebensphase ermdéglichen. Spenden gehen an die Kinder- und
Jugendhospizstiftung:

Pax Bank Koln

BIC: GENODED1PAX

IBAN: DE 23 3706 0193 0000 0190 11

Kennwort: ,bestattungskultur” und die Adresse fur

die Spendenbescheinigung.

fast nur Jungen betrifft. Nun war das passiert, worauf zwar
alle vorbereitet waren. Doch sein Tod kam plétzlich und er-
schutterte die Familie bis ins Mark. ,Am Samstag war er noch
voller Lebensenergie®, erzahlt Yvonne Taufenbach.

Raum fur alle Gefuhle

Im Kinderhospiz Balthasar stehen das Leben und das Lachen
ebenso an der Tagesordnung wie der Tod und der Schmerz.
»Alles hat hier seinen Platz“, erklart Hospizleiter Rudiger Barth,
der bereits seit 18 Jahren das Kinderhospiz und seit fast elf
Jahren das Jugendhospiz Balthasar leitet. ,Frohlichkeit und
Lachen bestimmen die meiste Zeit unseres Tages. Oftmals
geht es hier zu wie im Kindergarten. Sterben und trauern, sich
verabschieden, weinen - alles darf sein, zu jeder Zeit.“ Aller-
dings sei auch die Tatsache, dass es um Kinder und Jugend-
liche gehe, eine besondere Herausforderung fur das Personal,
das als Pfleger und Begleiter immer auch fur die gesamte
Familie da ist.

Das Kinderhospiz Balthasar ist das erste Kinderhospiz
in Deutschland, gegrindet 1998. Bis zur Griindung des Ju-
gendhospizes im Jahre 2009 gab es nichts Vergleichbares in
Deutschland. Die Idee stammt aus England. Dank des medizi-
nischen Fortschritts schaffen es einige Kinder, das Jugendal-
ter zu erreichen, die aufgrund ihrer schweren Erkrankung bis
vor wenigen Jahren noch im Kindesalter verstorben waren.
Die Bedurfnisse von Jugendlichen sind andere als die von
Kindern. Diesen wird das Balthasar in seiner Einrichtung ge-
recht. Insgesamt bietet das Hospiz zwolf Platze fir Kinder bzw.
Jugendliche und ihre Familien.

Familien haben die Méglichkeit, bereits ab dem ersten Tag
nach der Diagnose im Balthasar zeitlich begrenzt unterzukom-
men. Die Kostentrager beschranken dies auf vier Wochen im
Jahr. ,Die kurzen Aufenthalte dienen der Familie als Entlastung
und sind auch im Rahmen der 'vorauseilenden Trauerarbeit’
ein wichtiges Element®, betont Barth.  —
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Héandewand: An der Hindewand hinterlédsst jedes Kind beim
ersten Besuch einen Hand- oder Fuf3abdruck.
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Zeit zum Trauern

Auch Lukas hat mit seiner Familie immer wieder ,Urlaub“ im
Hospiz verbracht, wie Yvonne Taufenbach die Zeit im Hospiz
vor seiner letzten Lebensphase bezeichnet. ,Firr ihn war es
wichtig, die Pfleger und Begleiter kennenzulernen und ein
Vertrauensverhaltnis zu ihnen aufzubauen. Das brauchte sei-
ne Zeit.“ Lukas hatte im Balthasar wie alle anderen jungen
Gaste die Moglichkeit, unterschiedliche Therapieangebote
wahrzunehmen. Das Hospiz verflgt Uber ein Therapiebad, ei-
nen Snoezelenraum zum Entspannen, ein Lesezimmer, einen
Bewegungsraum u. v. m. Das Team besteht unter anderem aus
Palliativpflegern, Trauerbegleitern und Ehrenamtlichen. Ein
Abschiedsbereich steht den Familien eines verstorbenen Kin-
des zur Verfigung, um persoénlich und ohne zeitlichen Druck
Abschied zu nehmen.

»Zeit zum Trauern war und ist noch immer wichtig fiir mich.
Am Tag, nachdem Lukas gestorben ist, habe ich mich in sein
Bett gelegt und viel geweint. Dienstag hatte ich das Bedurf-
nis, sein Zimmer aufzuraumen und zu putzen®, erinnert sich
Yvonne Taufenbach. Erst als Lukas am Donnerstag vom Be-
statter abgeholt wurde, ist auch seine Mutter nach Hause
gefahren. ,Wir haben das Hospiz schliefllich immer gemein-
sam verlassen.”

Abschiedsraum: Im Abschiedsraum
des Kinder- und Jugendhospizes
haben die Familien die Méglichkeit,
in Ruhe vom verstorbenen Kind
Abschied zu nehmen.
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Ehrliche Begleiter

,lch habe manchmal das Gefiihl, meinen Freunden auf die
Nerven zu gehen, wenn ich immer und immer wieder von Lu-
kas erzahle. Also versuche ich, mich zurlickzunehmen®, sagt
Yvonne Taufenbach. Wahrend in ihrem direkten Freundeskreis
niemand ihren Schmerz nachfiihlen kann, ist der Austausch
mit anderen verwaisten Eltern sehr wohltuend. Vor ihnen
braucht sie sich nicht zu erklaren. Die Mdéglichkeit, andere
trauernde Eltern kennenzulernen und mit ihnen zu sprechen,
besteht im Balthasar. Ridiger Barth ist sich aulerdem si-
cher, dass ehrliche Begleiter ohne starre Ablaufe oder fertige
Rezepte eine gute Stltze bieten konnen. ,Begleiten heifdt fur
uns, dass wir neben den Trauernden gehen, sie stiitzen und




Schon einmal im
Ton vergriffen?

)

Marcell Feldberg

Trauermusik

Abschied planen und gestalten

Riidiger Barth, der Hospizleiter
Der Ratgeber ,Trauermusik - Abschied planen
und gestalten* verrat, wie Sie Trauerfeiern mit be-
wusst ausgewahlten Musikstlcken gestalten und
bereichern. Ob klassische Werke der Trauermusik

unterstitzen. Jedes Familienmitglied gibt sein eigenes Tempo oder das Lieblingslied des Verstorbenen - erfah-
vor, denn auch die Zeit hilft in der Trauer. Dabei ist es wichtig, ren Sie, wie Sie Musik gezielt einsetzen, um aus-
den Emotionen ausreichend Raum zu geben. Erinnern hilft, zudriicken, was nicht gesagt werden kann.
immer wieder erzahlen - daflr braucht es Menschen, die
zuhoren®, erklart der Hospizleiter. m Zahlreiche bekannte und unbekannte Musik-
stlicke
Keine Angst vor dem Tod m Musikvorschlage fir alle Abschnitte der Trau-
erfeier
.Lukas war ein frohliches, selbstbestimmtes Kind. Schon aus m Tipps fir die individuelle Auswahl mit Ange-
dem Kinderwagen heraus hat er die Menschen um sich herum hérigen
entzickt”, erinnert sich Taufenbach. Als er ein Jahr alt war, m Liedtexte fur die Trauerarbeit
bekamen seine Eltern die niederschmetternde Diagnose. Mit
21 Monaten lernte Lukas zu laufen, ging bald in einen Integra- Trauermusik - Abschied planen
tivkindergarten, spater auf eine Forderschule. Er hatte auch und gestalten
bereits ein Praktikum in einer Einrichtung fiir Menschen mit Praxisratgeber fir Bestatter, Band 4
Marcell Feldberg

Behinderungen absolviert und traumte von seinem berufli- X
hen Leb h der Schule. .D ih K6 Dusseldorf 2015, 2. Auflage
chen Leben rlac erSchule. ,Dass man ihn vergessen konnte, Fachverlag des deutschen Bestattungsgewerbes,
war seine grofite Angst.” so seine Mutter. ,Lukas hatte keine 120 Seiten, ISBN: 978-3-936057-48-5,
Angst vor dem Tod.“ | 19,90 Euro

Fax: (0211) 160 08-50 oder fachverlag@bestatter.de

Hiermit bestelle ich:

_ Exemplar/e des Ratgebers
sfrauermusik - Abschied planen und gestalten“
zum Preis von 19,90 Euro

inkl. MwSt. zzgl. Versandkosten

Verena Hohmann

Name

Firma

Strafe

PLZ/0rt

Datum/Unterschrift




Zum Gedenken an die verstorbenen
Kinder werden die Fliigel der Windrader
mit Namen beschriftet.




