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Kinderhospiz Leipzig

Kinderhospiz Barenherz Leipzig e.V.

“OF " Kinderhospiz Birenherz Leipzig e.V.

Familic Orrega nimmt mehrmals im Jahr die
Hilfe des Kinderhospizes Birenherz in An-
spruch, Thre Tochter Elena kam 2004 schwer-
krank zur Welt. Scit dieser Zeit lebr die Familie
in stindiger Sorge um das Kind, muss die auf-
wiindige Pflege, Beruf und Alltag bewiltigen.
Auch der sechsjibrige Sohn Robert braucht
Aufmerksamkeit und soll nicht zu kurz kom-
men. Um dies alles zu schaffen, fihrt Familie
Oreega ein Leben am Limit, alles muss genau-
estens organisiert und geplant werden. Birgic
Ortega berichter uns, warum die Aufenthalte
im Birenherz fiir ihre Familie so wichtig sind:

»Wenn man ein kiirperlich und geistig schwer
behindertes Kind versorgt, das zudem chro-
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Elena im K_inder_hospiz Biirenherz

kamen Epilepsic und grofle Magenprobleme
hinzu, die die Nahrungsgaben (per Magen-
sonde) schwicrig machen. Auferdem muss
Elena viele Medikamente cinnchmen, die
meisten davon mehrmals am Tag,

Neben der alltiglichen umfassenden Phe-
ge gibt es oft Phasen der Unruhe und des
Schmerzes, in denen wir versuchen, unsere
Tochter zu tristen und ihren Schmerz zu lin-
dern. Die Niichre sind fiir uns alle meist unru-
hig. Wir schlafen wenig und das Wenige nicht
am Stiick.

Daneben gilt es auch, unserem Sohn Robert
méglichst gur gerecht 2u werden, so dass er
nicht unter der schwierigen Situation lei-

Regelmifig besuchi die Familie das Kinderhospic Birenherz, whn.r: Robers, Birgit, Elena wnd Vietor Oriega

nisch krank ist, dann ist man rund um die
Uhr im Einsatz. Wir sind das seit nunmehr
zchn Jahren fiir unsere Tochter Elena.

Elena wurde mit ciner schr selienen geneti-
schen Anomalie geboren, dem Mowat-Wil-
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den muss. Die Berufstitigkeit haben wir zu
meistern, die Hausarbeir mit viel extra Wi-
sche, der PHege und Reinigung von Hilfs-
mitteln, den Kampf um dringend BenGrigres

und und und. All das koster uns viel Kraft,
wnd Auvech Ao fohlanda Rononorasian lam

Elena have einen selr schweren Starr ins Leben. Heu-

te dst sie clf Jubre ale, gebs in die Foderchule Schlows
Schinefeld wnd ise trorz ibrer schoeren Ertrakung ein
,-mj.'izmtf'm Midchen mit cinem herzlichen Lichein

Besonders schwierig sind die Zeiten grofler
Sorge um Elenas gesundheidichen Zustand.
In dieser Situation vom Kinderhospiz Biren-
herz aufgefangen zu werden und verlissliche
Unrerstiitzung zu erfahren, bedeurer grofles
Gliick fiir uns. Einige Male im Jahr diirfen
wir eine Auszeit vom anstrengenden Pflege-
alltag nchmen. Dann wird Elena kompetent
und schr licbevoll vom Schwesternteam be-
treut, withrend wir mit unserem Sohn Robert
Urlaub machen. Dann tun wir all die Dinge,
die fiir andere Familien normal, aber fiir uns
etwas ganz Besonderes sind, wie gemeinsam
Rad fahren, wandern oder schwimmen. Wir
genieBen es, viel Zeir fiir Robert zu haben,
Nichte durchschlafen zu kénnen und niche
nach der Uhr zu leben. Einfach unbeschwert
scin und Normalitit erfahren diirfen. In die-
sen Tagen anken wir wieder Kraft fiir die
kommenden Wochen. Auch fiir Elena sind
diese Zeiten wic cin richtiger Urlaub. Sic fithle
sich im Kreis der anderen Kinder und Schwes-
tern schr wohl und der Tapetenwechsel i ihr
sichrlich gur. Nur mit dem Wissen, dass Elena
bestens versorgt wird und alle ihre spezicllen
Bediirfnisse Beriicksichtigung finden, kénnen
wir unbesorgt abschalten.

Wir sind dem ganzen Birenherz-Team schr
dankbar, cbenso den viclen chrenamtlichen
Helfern. Und ganz wichtig: den zahlreichen
Spendern, ohne die es — und das muss man
ganz klar sagen — kein Birenherz und damic
keine U in dieser groRartig
Form fiir Familien wie uns gibe

Auf der Birenherz-Homepage finden Sie un-
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Liebe Barenherz-Freunde,

Hilfe, die von Herzen kommt
Familie Storm erhilt Unterstiitzung

vom ambulanten Kind
g BT W T 3oy

Astrid Matheis arbetet seie 2009 im ansbubansen Diense
des Kiuderhospices Barenbers., fir Klara ist sie seit 2011 da

Donnerstag, 18 Uhr: Es klingelr. Kawrin Storm
Bffnet wie jede Woche die Tiir fiir Astrid Matheis,
einer chrenamtlichen Mitarbeiterin des ambulan-
ten Dienstes des Kinderhospizes Birenherz. Sie
wird sich die niichsten vier Stunden um die elfjih-
rige Klara, dic Tochter von Familic Storm,
mern, mit ihr spiclen, das Abendbrot machen
und ihr eine Gure-Nacht-Geschichre vorlesen.
Klara ist seit ihrer Geburt schwer geistig und
kérperlich behindert. Die Diagnos
seltener Gendefekr vorliege, traf die Eltern ganz
iiberraschend und verinderte ihre Lebenspla-
nung vollstindig. Das Midchen bendrigr stin-
dige Pllege und Betreuung, scit fhrem dritten
Lebensjahr hat sie die Pllegestufe 111
Dice Herausforderung, dem Kind und dem Part-
ner gerecht zu werden sowie Allag und Beruf zu
meistern, war fiir die Eltern am Anfang enorm.
Aufder Suche nach Hilfe und Endastung erfuhren
die Storms, dass es im Hospiz Advena ine Station
fiir unheilbar erkrankte Kinder gi
cin Kinderhospiz Birenherz Le
Im Hospiz Advena begann Birenherz damals
mit einigen Kinderzimmern seine Arbeir, bevor
das neue Haus des Kinderhospizes Birenherz
2008 im Kees'schen Park eréffner wurde.
Das erste Mal ging Frau Storm mir gemischren
Gefithlen ins Haspiz. Aber Kinderfasching und
cin Verwdhnnachmivag fir die Miter ver-
sprachen Endlastung und die Maglichkeit, sich
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Jahren. Seither haben viele
helfende und  geschickee
Hinde Klara versorgr.
Ginmal im  Jahr  wird
die Kleine sationir im
Kinderhospiz  Biirenherz
betreut.  Dann  haben
Katrin und Tile Storm
Gelegenheit, in den Ur-
laub zu fahren, sich zu erhoken und Kraft 2u
mnken fir ihren durchorganisierten Allag,
Karrin Storm erzihlr, dass es fiir sie schwer ist,
dic scheinbar schénste Zeit des Jahres ohne
ihre Tochter z2u verbringen, dass jedoch ihre
Erschipfung oftmals so groB sei, dass sie und
ihr Mann trorzdem umschalten kisnnen, um
dic gemecinsame Zeir miteinander zu geniefen.
Auflerdem erhille Familie Storm regelmiBige
Unterstiitzung vom ambulanten Dienst, des-
sen chrenamdliche Mitarbeiter zu den Eleern
nach Hause kommen. Neben Astrid Matheis
gehdre auch die Ehrenamtliche Andrea Bac-
rwald zu den verlisslichen Ansprechpartnem
der Familie. Sie holt cinmal in der Woche
Klara von der Werner-Vogel-Schule in Lag-
nig ab, um mit ihr spazieren zu gehe
pern und sie in die Musiktherapie zu bringen.
Karrin und Tilo Storm empfinden diese Hilfe
als grofles Geschenk. Threr Meinung nach er-
miglichen das Kinderhospiz Birenherz und die
chrenamtlichen Helfer ¢in stiickweit ,normales
Familienleben®. Denn seit
sic da sind, werden die
Eheleute einmal in der
Woche vom  kriftcach-
renden Abendprogramm
mit Klara befreit, um
sich auch wieder als Paar
und niche nur als Plege-
Team in der Bezichung
zu  begegnen. Ebenso
profitieren die GroBeltern
von den beiden Helfern.
Allein kénnten sie die
temperamentvolle  Kla-
ra, die im Rollstuhl sitzt,
ey -
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Ancdrea Baerrould songt seit 2009 clrenamilich fiir Klane

nicht mehr versorgen. Aber mit der notwendi-
gen Unterstiiczung kisnnen sie sich ebenfalls um
ihre Enkelin kiimmern und fiir sic da sein. Das
mach alle sehr ghicklich.

Zuracit arbeiten 51 ehrenamdiche Mitarbeiter
im ambulanten Dienst des Kinderhospizes Bi-
renherz. Davon kommen 31 Personen in cinem
Umkreis von 50 km zu den Familien nach Hau-
se. Sie geben praktische Hilfen und Beistand z
Alltagsbewlu Die U ist i
privaten Umfeld ganz in
sich an den jeweiligen Bediirfnissen und Wiin-
schen der Familie, Weitere 20 Ehrenamiliche
helfen im Kinderhospiz bei Frith- und Spit-
schichten mit. Sie alle haben einen Hospizhel-
ferkurs, der 100 Stunden umfasst, belegr. Wir
freuen uns, dass im Moment elf Personen den
Kurs fir diese Ausbildung absolvieren. Vielen
Dank fiir das auBerordentliche Engagement!

ividuell, sie orientiert

Tilo unel Katrin Storns mis ibver zweijthrigen Tocher Kilant

wir freuen uns, lhnen zukunftig zweimal im Jahr einen Newsletter auch auf
unserer Homepage prasentieren zu durfen. Der Newsletter erzahlt von
besonderen Momenten, die die Kinder und Familien im Kinderhospiz

Barenherz erlebten, gleichzeitig berichtet er GUber Neuigkeiten im Haus sowie
uber das Engagement der ehrenamtlichen Mitarbeiter.

Alle bisher veroffentlichten Newsletter finden Sie unter dem Link
,Dokumente®. Dort konnen Sie sich den Newsletter herunterladen.



Das Kinderhospiz Barenherz Leipzig begleitet Familien mit schwerstkranken
Kindern ab dem Moment der Krankheitsdiagnose bis zum Tod der Kinder und
darUber hinaus. Das Kinderhospiz erhalt keine staatliche Unterstutzung und
die Kassen ubernehmen nur einen Teil der Kosten. Ohne Spenden konnte
Barenherz nicht fur Familien mit unheilbar kranken Kindern da sein.
Informationen: www.baerenherz-leipzig.de

Kontaktpersonen

Ulrike Herkner
Geschaftsfuhrerin
herkner@baerenherz-leipzig.de
0176 /317 45 217

0341 /350 16 325

Mona Meister
Offentlichkeitsarbeit
meister@baerenherz-leipzig.de
0341/35016325
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