Kein Tag ist wie der andere
Eine Ehrenamtliche berichtet

Ich bin gelernte Krankenschwester
und habe iiber 40 Jahre im Kranken-
und Pflegebereich gearbeitet, tber-
wiegend in OP-Bereichen und zuletzt
im unfallchirurgischen Operations-
saal der Universitdtsmedizin Mainz.
Ich habe meinen Beruf geliebt.
Schon friih war mir klar, wenn ich
in Rente bin, mochte ich weiterhin
mit Menschen und fiir Menschen
arbeiten, allerdings ehrenamtlich.
Nach der Ausbildung zur Hospizhel-
ferin im Erwachsenenhospizdienst
der Mainzer Hospizgesellschaft ab-
solvierte ich zusatzlich den Aufbau-
kurs zur Kinder- und Jugend-Hos-
piz-Begleiterin.

Ich erinnere mich noch sehr gut da-
ran, wie ich zum ersten Mal mit Eva
Wagner, der Koordinatorin des am-
bulanten Kinder-und Jugend-Hos-
pizdienstes Mob le, die Familie be-
suchte, die um Unterstiitzung im
Alltag angefragt hatte.

Ein leichtes Unbehagen im Bauch
konnte ich nicht leugnen. Ich habe
mir Gedanken gemacht, wie mich
die Familie wohl aufnehmen wiirde
und ob ich der Aufgabe liberhaupt
gewachsen sei.

Meine Bedenken verschwanden
schnell.

Marie ist ein 6-jahriges hiibsches
Méadchen. Sie sitzt im Rollstuhl,
tragt eine Brille und hat Horgerate.
Sie leidet an einer lebensverkiirzen-
den, sehr seltenen Erkrankung: eine
neurologische Bewegungsstdrung
mit fortschreitendem Abbau des
Nervengewebes.

Maries Eltern erzahlten mir, dass die
ersten Auffalligkeiten mit dem ers-
ten Lebensjahr von Marie eintraten.
Ich besuche Marie in der Regel ein-
mal pro Woche. Sie kommt auBBer
freitags erst am Nachmittag aus der
Férderschule nach Hause. Manchmal
machen wir auch kurzfristige Ter-
mine aus, so dass ich Marie sehen
und die Familie unterstiitzen kann.
Es hat eine Zeit lang gedauert bis
ich den richtigen Zugang zu ihr ge-
funden hatte. Mit Eva Wagner habe
ich oft gesprochen, die mit ihrer Er-
fahrung immer eine wertvolle
Stiitze ist. Zudem finde ich die Su-
pervision in der Gruppe, in der wir
unsere Probleme aus der Begleitung
ansprechen und untereinander dis-
kutieren kdnnen, als sehr hilfreich
fiir meine eigene Begleitung mit
Marie. Der regelmaBige Austausch
mit den Eltern ist ebenfalls sehr
wichtig fiir mich.
Schon seit langerer Zeit gehe ich
nach einem gewissen Ritual vor. Ei-
nige Utensilien sind fester Bestand-
teil des Rituals. Nach der Begrii-
Bung, fiir die ich mir ausreichend
Zeit nehme, merke ich relativ
schnell, wie es ihr geht und was an
diesem Tag moglich ist.
In meiner Tasche habe ich einen Fa-
cher, verschiedene Bille, die ich ihr
in die Hand legen kann, eine kleine
Musikbox mit dem Schneewalzer
und ein ,Knistertuch" und neuer-
dings bringe ich auch eine Klang-
schale mit. lhre Augen sind hell-
wach. Sie hat ein bezauberndes La-
cheln, tiber das ich mich immer sehr
freuen kann.
Zwischendurch reiche ich ihr etwas
zu trinken, singe auch viel und lese
vor. So lerne auch ich schone Ge-
schichten kennen, die ich dann wie-
der meinem Enkel vorlesen
kann. Zur Zeit lesen wir
Pippi Langstrumpf. Dies war
ein Wunsch von Marie und

Mob le

ihrer Mutter zum Geburtstag. Bei
schonem Wetter fahren wir mit dem
Rollstuhl in die Natur. Ich stelle
mich gerne mit ihr unter einen
Baum und wir lauschen einfach, wie
der Wind durch den Baum fegt und
die Blatter sich bewegen. Sie liebt
es sehr, wenn ihr der Wind um die
Nase weht. Ich versuche in meiner
Arbeit die Jahreszeiten zu integrie-
ren. Ich lege ihr beispielsweise Kas-
tanten oder Walniisse in die Hand
oder lasse sie an Grasern oder Blu-
men riechen. Hin und wieder er-
zéhle ich ihr auch von mir.

Natiirlich gibt es auch schlechte
Tage, nicht jeder Tag ist gleich. Insge-
samt verschlechtert sich der Gesamt-
zustand von Marie. Die Reaktionen
werden immer langsamer, sie ver-
schluckt sich oft. Dann wird die Do-
sierung der Medikamente erhéht und
sie muss zusatzliche Medikamente
einnehmen. Infekte sind normaler-
weise langwierig, weil sie Schwierig-
keiten hat, abzuhusten. Dann kann es
auch passieren, dass wieder ein Kran-
kenhausaufenthalt notig ist.

Ich bin dankbar fiir die wertvolle
Erfahrung, die ich mit Marie in ih-
rem Alltag in ihrer Familie machen
darf. Ich habe in dieser Zeit sehr viel
gelernt, insbesondere auch lber
mich und den Umgang in heraus-
fordernden Situationen. Ich freue
mich, wenn ich mit meiner Arbeit
Marie und der Familie eine Freude
bereiten kann. Dabei schatze ich
besonders die kleinen Momente des
Gliicks und der Zufriedenheit, die
ich nicht nur bei Marie, sondern
auch bei mir verspire.

Ich kenne Marie mittlerweile bereits
4 Jahre und freue mich heute noch
immer auf neue Begegnungen mit
ihr und ihrer Familie.

Gisela Schiiler, ehrenamtliche Kinder-
und Jugendhospizbegleiterin Mob le



