oy BUNDESVER BAND
Kinderhospiz e.V.

Use
era

&

Bundesverband Kinderhospiz e.V. ¢ Schloss-Urach-StraRe 4 ¢ 79853 Lenzkirch

Vater. Fachmann. Helfer. Pfleger. Schnell.

Zum Vatertag ein besonderes Portrait: Dirk Strecker pflegt seine schwerstkranke
Tochter Linn, ist in der Selbsthilfe aktiv und arbeitet fiir den Bundesverband
Kinderhospiz

Berlin, 29. Mai 2019

Ob er sich das Vater-Sein anders vorgestellt hat? Morgen ist Vatertag, und Dirk Strecker
lacht gelassen, wenn man ihn darauf anspricht, welche besondere Vaterrolle er hat: ,Ich
war sowieso noch nie mit Bollerwagen unterwegs”. Stattdessen pflegt der 43-Jahrige
seine dlteste Tochter Linn, wie jeden Tag seit ihrer Geburt vor 15 Jahren. Linn leidet an
der duBerst seltenen Krankheit ,,Pontocerebellare Hypoplasie, Typ 2“. Durch eine
Gendefekt kommt es dabei zu einer Fehlbildung des Kleinhirns, PCH-Patienten haben
schwere Behinderungen, Schluckstérungen, epileptische Anfélle, Atemstorungen. Die
durchschnittliche Lebenserwartung liegt bei sieben Jahren. ,,Linn kann keinen Moment
alleine gelassen werden, stindige Uberwachung ist nétig”. Dirk Strecker spricht schnell.
Er ist gewohnt, schnell zu reagieren und zu handeln. Schnell kontrollieren. Schnell
absaugen.

Eine so schwere Krankheit verandert das Leben einer Familie von Grund auf. ,Es war
wahrscheinlich gut, dass wir bei Linns Geburt noch keinen fertigen Lebensplan vor
unserem inneren Auge hatten, der daran gescheitert ware”, sagt Dirk Strecker. , Wir
konnten die Krankheit eigentlich ganz gut annehmen.” Annehmen heiRt auch: Experte
werden. Rein rechnerisch kommt die Krankheit bei 1 Million Menschen nur einmal vor.
Spezialisierte Facharzte zu finden, die individuellen Bedirfnisse der kleinen Patientin
herauszufinden erforderte Einsatz und sorgfaltige Kommunikation. ,,Wenn man ein
behindertes Kind hat, miissen die Eltern mitmachen. Arzte miissen einen auf Augenhdhe
bringen, es muss sehr gut angeleitet werden und es ist wichtig, die Erfahrung der Eltern
zu héren und zu beachten, auch wenn das oft eine Abweichung von den Normen der
Schulmedizin bedeutet”, weiR Dirk Strecker.

Als ausgebildeter Krankenpfleger libernahm er die Pflege seiner Tochter von Anfang an
groRtenteils selbst und spezialisierte sich auch beruflich mehr und mehr auf die
besonderen Hilfsangebote, die lebensverkiirzend erkrankte Kinder und ihre Familien
benotigen. Er leitete einen Kinderintensivpflegedienst und koordinierte den Thiringer
Kinderhospizdienst. Inzwischen organisiert er die Pflege von Linn direkt, wofiir die
Krankenkasse ein Budget stellt: Zehn Menschen sind stundenweise damit beschéftigt,
sich um die 15-Jahrige zu kimmern. ,So haben wir mehr Gestaltungsfreiraum und
Verlasslichkeit”, sagt Strecker auch im Hinblick auf den Pflegekraftmangel. Die Familie
befindet sich dabei standig im Spagat zwischen den eigenen Pflegeschichten, der
Einsatzkoordination der anderen Mitarbeiter, dem ehrenamtlichen und zeitintensiven
Engagement in der Selbsthilfe und dem Versuch, mit der zweiten und gesunden Tochter
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Ann (9) ein ganz normales Familienleben zu fiihren. Dirk Strecker arbeitet auRerdem fir
den Bundesverband Kinderhospiz im Bereich der Betroffenenbhilfe. ,,Es ist flir unsere
Arbeit duRRerst wichtig, immer nah an den betroffenen Familien dran zu bleiben”, erklart
Sabine Kraft, Geschaftsfiihrerin des Bundesverbands Kinderhospiz. Dirk Strecker nimmt
als Fachmann und betroffener Vater die Rolle eines wichtigen Korrektivs ein; Kraft
schatzt die Zusammenarbeit sehr: , Als Dachorganisation der deutschen
Kinderhospizeinrichtungen behalten wir stets im Blick, dass die Hilfsangebote in der
Kinderhospizarbeit genau auf die tatsachlichen Bedurfnisse der Eltern abgestimmt sind.”

Wadhrend man sich noch fragt, wie Dirk Strecker seine vielen Rollen und Aufgaben unter

einen Hut bringt, antwortet er bereits: ,,Das lernt man durch das Leben mit einer solchen
Krankheit. Man lernt, klar zu kommunizieren, sich immer auf die nachste Hauptbaustelle
zu konzentrieren.” Und das schnell.

Zum Hintergrund:

In Deutschland leben weit Gber 40.000 Familien, die ein lebensverkirzend erkranktes
Kind haben. Der Bundesverband Kinderhospiz ist als Dachverband der ambulanten und
stationdren Kinderhospizeinrichtungen in Deutschland auch Ansprechpartner fiir Politik,
Wirtschaft, Wissenschaft, Kostentrdger und Spender. Er engagiert sich politisch fir
bessere Rahmenbedingungen fiir die Kinderhospizarbeit.

Mit dem OSKAR Sorgentelefon hat der BVKH eine weltweit einzigartige Hotline ins Leben
gerufen, an die sich Betroffene wie Fachleute wenden kénnen und alle, die Fragen haben
zu lebensverkiirzenden Erkrankungen bei Kindern oder Trauernde, deren Kind gestorben
ist. OSKAR ist unter der Nummer 0800 8888 4711 rund um die Uhr, anonym und
kostenfrei erreichbar.

www.bundesverband-kinderhospiz.de

www.oskar-sorgentelefon.de

Das beigefiigte Pressebild ,190529 Potrait vatertag“ darf unter Angabe des Copyrights im
zusammenhang mit diesem Pressetext redaktionell frei verwender werden.

Bildtext:

Kinderhospiz-Fachmann Dirk Strecker hat viele Rollen, seine liebste: Vater fiir seine
Tochter sein! Bild: privat/BVKH

Wir freuen uns sehr, wenn Sie bei der Berichterstattung unser Spendenkonto angeben:
Sparkasse Olpe

BIC WELADED10OPE
IBAN DEO3 4625 0049 0000 0290 33

Ansprechpartner Presse:

Anja Bieber
pr@bundesverband-Kinderhospiz.de
Telefon 07653 -8264041

Mobil: 0176 -46 1078 16
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