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Hilfe bei einem schweren Start ins Leben

Wie die Kinderhospizarbeit Familien mit friihgeborenen Kindern unterstitzt /
Pressemitteilung zum Welt-Friihgeborenentag

Lenzkirch/ Berlin, 15. November 2020
Friihgeborene Kinder und ihre Eltern brauchen besondere Unterstiitzung und Hilfe

—gerade in den ersten Lebenswochen, oft aber auch Monate oder gar Jahre spater
noch. Darauf macht der Bundesverband Kinderhospiz anlasslich des Welt-
Friihgeborenentags am 17. November aufmerksam. Jdhrlich kommen in
Deutschland etwa 65 000 Kinder vor der vollendeten 37. Schwangerschaftswoche
—und damit als Friihgeborene — zur Welt.

Je friiher ein Kind zur Welt kommt, desto gréRer ist sein Risiko fiir gesundheitliche
Folgeschaden. ,Fir die Eltern ist eine Friihgeburt immer eine Ausnahmesituation.
Vor allem dann, wenn nicht klar ist, ob dieses winzige Menschlein dauerhaft
gesundheitliche Schaden davontragen oder vielleicht sogar versterben wird“,
erlautert Sabine Kraft, Geschaftsfiihrerin des Bundesverbands Kinderhospiz
(BVKH). ,,Mitter und Vater, die in dieser Zeit Beistand brauchen, dirfen sich
herzlich gern an unser kostenloses Sorgen- und Infotelefon OSKAR wenden. Das
gleiche gilt nattrlich fir GroReltern und andere Angehdrige.” Wer in einer
durchwachten Nacht auf der Intensivstation beispielsweise einfach jemanden
braucht, der zuhért — der kann unter Tel. 0800 / 88 88 47 11 rund um die Uhr bei
OSKAR anrufen und sein Herz ausschitten. Bei OSKAR arbeiten speziell geschulte
Berater, denen die Anrufer ihre Angste, Sorgen und Néte schildern kdnnen. Falls
ein Anrufer konkrete Fragen hat, haben die OSKAR-Mitarbeiter zudem Zugriff auf
eine spezielle Datenbank, in der Tausende Fachleute und Einrichtungen
gespeichert sind, die sich mit lebensbedrohlich bzw. lebensverkiirzend erkrankten
Kindern befassen.

,Gerade flr meine Frau ware das Sorgentelefon sicherlich eine Hilfe gewesen. Sie
hat oft gesagt: Ich kann nicht mehr“, erzahlt Oliver H. riickblickend. Doch als
Tochter Milda 2016 in der 24. Schwangerschaftswoche zur Welt kam, hatte Familie
H. von diesem Angebot noch nie gehort. Sie mussten sich weitgehend alleine
durchkampfen durch die ersten Wochen und Monate im Krankenhaus und in der
Rehaklinik, durch die Unsicherheit, die Angste und Sorgen, die vielen
organisatorischen und medizinischen Fragen, die es zu kldren gab. Das ist typisch
fiir viele Eltern von Frithchen. ,Wir waren oft in der Situation, dass wir nicht mehr
weiterwussten. Wir haben uns haufig angeguckt und nur noch gedacht: Wir sind
einfach am Ende”, erinnert sich Oliver H.. Und dann waren da ja auch noch die
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beiden groReren Geschwister, die versorgt werden mussten. Bis heute kann Milda
nicht schlucken und bekommt Nahrung per Magensonde; fiir den Notfall steht
immer ein Beatmungsgerat parat. ,,Wir missen sie rund um die Uhr im Blick
behalten, um sicherzustellen, dass ihr nichts passiert”, sagt ihr Vater. ,,Schon
mehrfach hatte sie mit schwer verlaufenden Krankheiten zu kdmpfen, war im
kiinstlichen Koma. Es stand oft auf der Kippe bei ihr.”

Nicht immer, aber immer wieder stellt sich bei frihgeborenen Kindern im Lauf der
Zeit heraus, dass ihre Friihgeburtlichkeit so schwere gesundheitliche
Beeintrachtigungen verursacht hat, dass ihr Leben bedroht oder ihre
Lebenserwartung deutlich verkirzt ist. ,,Flr diese Falle gibt es nicht nur unser
Sorgentelefon, sondern auch die vielen ambulanten und stationéren Kinderhospize
in Deutschland. Sie unterstiitzen die betroffenen Familien dauerhaft”, erldutert
BVKH-Geschaftsfihrerin Sabine Kraft. ,,Und zwar schon ab dem Moment der
Diagnosestellung — und nicht nur in den letzten Lebensmonaten des Kindes. Das
unterscheidet Kinderhospize von Erwachsenenhospizen. Dass unsere Hilfe so friih
beginnt, wissen viele Eltern nicht — und nehmen sie deshalb leider erst oft spat in
Anspruch.” Ambulante Kinderhospizdienste begleiten Familien zuhause — haufig
Uber viele Jahre hinweg. Die hauptamtlichen Mitarbeiter beraten beispielsweise zu
Pflege- und sonstigen sozialrechtlichen Fragen. Speziell ausgebildete
ehrenamtliche Mitarbeiter besuchen und entlasten die Familien im Alltag — etwa
indem sie sich mit dem erkrankten Kind oder seinen gesunden Geschwistern
beschaftigen. Deutschlandweit gibt es derzeit rund 200 solcher Einrichtungen.

In den 17 stationdren Kinderhospizen kénnen Familien regelmaRig
Entlastungsaufenthalte verbringen — und zwar alle gemeinsam: Eltern, krankes
Kind und gesunde Geschwister. Ein Team aus Pflegefachkraften, Sozialarbeitern,
Therapeuten, Arzten und anderen Fachkriften kiimmert sich um die
verschiedenen Bediirfnisse aller Familienmitglieder. Betroffene Familien haben
einen gesetzlich geregelten Anspruch auf diese Form der Unterstiitzung.
,Kinderhospize begleiten Kinder natirlich auch in ihren letzten Tagen und die
Angehorigen auch dartiber hinaus in der Trauerzeit”, sagt Sabine Kraft. ,Aber in
erster Linie ist ein Kinder- und Jugendhospiz ein Ort zum Kraft-Tanken und zum
Leben.”

Und nicht zuletzt unterstiitzt der Bundesverband Kinderhospiz Familien mit
lebensbedrohlich oder lebensverkiirzend erkrankten Kindern — darunter auch
Friihgeborene wie Milda — auch finanziell oder durch Sachspenden. So brauchte
Familie H. dringend ein groReres Auto, um mit allen drei Kindern, Mildas
Pflegekraft und dem sperrigen Spezialkinderwagen tiberhaupt mobil zu sein. Der
Bundesverband Kinderhospiz startete dafiir eine Spendenaktion — und seit Juni
steht der neue Transporter bei Familie H. vor der Haustiir. ,,Das Auto hilft uns im
Alltag wahnsinnig”, sagt Mildas Vater Oliver H.. ,,Bisher mussten wir Milda oft mit
einer Pflegekraft zuhause lassen, wenn wir in den Zoo oder Eis essen wollten.
Damit ging es keinem von uns gut. Und jetzt, mit dem grofRen Auto, kann Milda
einfach am normalen Familienleben teilhaben. Dafiir sind wir sehr dankbar!“
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Zum Hintergrund

Der Bundesverband Kinderhospiz ist als Dachverband der ambulanten und stationdren
Kinderhospizeinrichtungen in Deutschland auch Ansprechpartner fur Politik, Wirtschaft,
Wissenschaft, Kostentrdager und Spender.

In Deutschland gibt es rund 50.000 Kinder und Jugendliche, die lebensverkiirzend erkrankt
sind. Fir sie und ihre Familien setzt sich der Bundesverband Kinderhospiz ein, um sie aus
dem sozialen Abseits zuriick in die Mitte der Gesellschaft zu holen.

BVKH Geschaftsfuihrerin Sabine Kraft wurde fur ihre Verdienste fiir schwerstkranke Kinder
und Jugendliche 2019 von Bundesprasident Frank-Walter Steinmeier mit dem
Verdienstkreuz am Bande des Verdienstordens der Bundesrepublik Deutschland
ausgezeichnet.

2015 richtete der Bundesverband Kinderhospiz das ,,0SKAR Sorgentelefon” ein. 365 Tage
im Jahr rund um die Uhr, kostenlos und anonym sind dort professionell geschulte
Mitarbeitende zu erreichen, die alle Fragen zu lebensverkirzenden Erkrankungen bei
Kindern beantworten. OSKAR ist auch fiir Familien in Trauer da und kann sowohl von
Betroffenen und ihren Angehdrigen als auch von Fachleuten genutzt werden. 2020
erweiterte der BVKH sein Angebot auf der Hilfs-Plattform Frag-Oskar.de um Chats fir
betroffene Familien und speziell fiir Jugendliche und um eine Sprechstunde zu
sozialrechtlichen Themen.

www.frag-oskar.de

www.oskar-sorgentelefon.de

www.bundesverband-kinderhospiz.de

Das der E-Mail angehédngte Bild ist redaktionell frei verwendbar.

Bildtext: 201115 Friihgeborenentag

Wird mein Kind tGberleben? - Wenn Eltern von Frithgeborenen sich alleine fihlen mit ihren
Angsten, hilft das kostenlose Oskar-Sorgentelefon des Bundesverbands Kinderhospiz - und
zwar rund um die Uhr.

Wir freuen uns sehr, wenn Sie bei der Berichterstattung unser Spendenkonto bzw den
Verweis auf unsere Webseite angeben:
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