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,Gisela und wir - das hat gepasst*”

Flnf Jahre Ambulanter Kinderhospizdienst — eine Hauptamtliche, eine Ehrenamtliche und eine Mutter erzahlen

Von Kirsten Strasser

RHEINHESSEN. Dass Kinder
schwer krank sein und sterben
konnen, ist im Grunde ein Ta-
bu - kein Thema, mit dem
sich Menschen gerne beschaf-
tigen. Entsprechend fiihlen
sich betroffene Familien oft al-
lein gelassen, doch immerhin:
Seit nunmehr fiinf Jahren gibt
es in Rheinhessen den Ambu-
lanten Kinder- und Jugendhos-
pizdienst ,,Mobile“ der Main-
zer Hospizgesellschaft. Auf
dessen Homepage steht ein Zi-
tat. ,Jedes Leben“, heifdt es
da, ,ist ein Geschenk, ganz
gleich, wie kurz oder zer-
brechlich es ist.“

Leonies Leben war kurz und
zerbrechlich. Das Madchen
starb im vergangenen Jahr, es
wurde nur knapp neun Jahre
alt. Und doch. ,Die Zeit mit
ihr war unglaublich wertvoll®,
sagt Leonies Mutter Nadine
Schwarz. ,,Leonie hat die Men-
schen beriihrt.“

Qualifizierung ist
intensiv und griindlich

Eine, die sich von Leonie be-
rithren lieR, ist Gisela Schiiler.
Die 71-Jdhrige ist ehrenamtli-
che Mitarbeiterin des Kinder-
hospizdienstes, und das seit
der ersten Stunde. ,Ich war
bereits als ehrenamtliche Hos-
pizbegleiterin fiir das Mainzer
Hospiz tdtig“, erzdhlt die Drai-
serin, die bis zu ihrem Ruhe-
stand als Krankenschwester
gearbeitet hatte. Als dann der
Kinderhospizdienst ins Leben
gerufen wurde, wusste sie:
,Das ist was fiir mich.“

Gisela Schiiler nahm am ers-
ten Qualifikationskurs teil, der
damals angeboten wurde. Die
Ausbildung ist intensiv und
griindlich - wer schwerst
kranke und sterbende Kinder
begleiten will, muss auch be-
reit sein, sich mit sich selbst
auseinanderzusetzen. , Es war
eine intensive, bereichernde
Zeit“, erinnert sich Gisela
Schiiler. Und dann traf sie Leo-
nie.

Leonie war damals vier und
ihre Krankheit, ausgelost
durch einen sehr seltenen
Gendefekt, schon recht weit
fortgeschritten. Die Eltern hat-
ten harte Jahre hinter sich:
viele Klinikaufenthalte mit
Leonie, hdufige Arztbesuche,
lange Zeiten der Ungewissheit,
schlieflich die erschiitternde
Diagnose. Ihr Mddchen, ihr
»absolutes Wunschkind“, wie
Leonies Mutter sagt, litt an

EHRENAMT

» Menschen, die Interesse an
einer ehrenamtlichen Mitarbeit
beim Ambulanten Kinder- und
Jugendhospizdienst ,Mobile”
haben, konnen sich (iber die
Homepage mainzer-hospiz.
de/kinderhospizdienst/ infor-
mieren und Kontakt aufneh-
men. Wenn maglich, soll 2021
wieder ein Ausbildungskurs
stattfinden.

» Der Qualifizierungskurs
lauft iber mehrere Monate,
enthalten sind regelmaBige
Ausbildungsabende unter der
Woche und mehrere Ausbil-
dungstage an Samstagen.
Wenn méglich, werden Prakti-
ka angeboten.

einer lebensverkiirzenden Er-
krankung. Leonie brauchte in-
tensive Betreuung, der Alltag
war fordernd fiir die Eltern.
Bei einem der vielen Kranken-
hausaufenthalte lernten Leo-
nies Eltern Eva Wagner ken-
nen, die hauptamtliche Koor-
dinatorin des Kinderhospiz-
dienstes. Diese bot der Familie
eine Begleitung an - eine eher
heikle Situation, sagt Eva Wag-
ner heute. Denn viele Eltern
schrecken zuriick, wenn sie
das Wort ,,Hospiz“ horen. ,,Sie
sind erst in der Lage, unser
Angebot anzunehmen, wenn
sie vollig erschopft sind, auf
dem Zahnfleisch gehen.“ Bei
Markus und Nadine Schwarz
war das anders - die beiden
waren aufgeschlossen. ,Ich
dachte - cool, dann kann ich
vielleicht mal Dinge tun, die
ich sonst nicht tun kann“, er-
zdhlt Nadine Schwarz.
Dennoch - ganz einfach sei
die Phase des Kennenlernens

nicht gewesen, erinnert sich
Nadine Schwarz heute. ,,Es ist
schwer, sein Kind loszulassen,
und sei es nur fiir ein, zwei
Stunden.“ Doch Gisela Schiiler
machte es der jungen Mutter
letztlich leicht. ,Irgendwann
war das Vertrauen da. Und das
mit Gisela und uns - das hat
einfach gepasst.“

Gisela Schiiler besuchte die
Familie einmal die Woche fiir
mehrere Stunden. ,Sie kam
aber auch, wenn mal Not am
Mann war. Und wir konnten
uns zu hundert Prozent auf sie
verlassen, ihr mit gutem Ge-
fiihl unsere Tochter anvertrau-
en“, sagt Nadine Schwarz.
Leonie habe die Stunden mit
yihrer Gisela“ sehr genossen.
,Und Gisela hat sehr genau ge-
spirt und wahrgenommen,
wie es ihr geht, was sie
braucht.“ Stundenlang habe
Gisela ihrer Tochter vorgelesen
oder sei mit ihr draufen unter-
wegs gewesen. ,Leonie liebte
den Wind.“ Und sie liebte es,
davon ist Nadine Schwarz
iiberzeugt, dass ihr Kreis um
eine feste Bezugsperson ge-
wachsen war.

Was bedeutete der ehrenamt-
liche Einsatz fiir die Mutter?
,Sehr viel“, sagt Nadine
Schwarz schlicht. ,,Ich konnte
mal was fiir mich machen,
auch wenn das anfangs richtig
schwerfiel.“ Wenn Gisela
Schiiler da war, konnte Nadi-
ne Schwarz mal in Ruhe ein-
kaufen gehen. Ein Buch lesen.
Oder einfach mal eine Stunde
Schlaf nachholen. ,Mit dem
guten Gefiihl, dass Leonie in
guten Handen ist.“

Gisela Schiiler sei aber nicht
nur fiir die Kleine da gewesen.
,Sie hat auch fiir mich immer
ein offenes Ohr gehabt”, er-
zahlt Nadine Schwarz. In den
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Eva Wagner ist hauptamtliche
Koordinatorin des Kinderhos-
pizdienstes, sie hat ihn mit auf-
gebaut.  Archivfoto: Sascha Kopp

Gesprachen sei es oft, aber
nicht immer um Leonie gegan-
gen.

Gegen Ende des vergangenen
Jahres starb Leonie. Zu diesem
Zeitpunkt kam ihr Tod fiir alle
tiberraschend, ein unermessli-
cher Verlust. Fiir Leonies Fa-
milie und Freunde, und auch
fiir Gisela Schiiler. Leonies Tod
habe ,eine Liicke“ hinterlas-
sen, oft und liebevoll denke sie
an das kleine Madchen, an die
gemeinsam verbrachte Zeit, an
die kleinen Rituale, die sie zu-
sammen hatten. Gisela Schii-
ler war bei Leonies Beerdigung
dabei, sie halt mit den Eltern
Kontakt. Eine neue Begleitung
hat sie noch nicht angetreten.
Trauer braucht ihren Raum
und ihre Zeit bei einer solch
intensiven ehrenamtlichen Ta-
tigkeit.

Das weifs auch Eva Wagner.
Als hauptamtliche Koordinato-
rin gehort es zu ihren Aufga-
ben, ehrenamtliche Mitarbei-
ter zu qualifizieren, aber auch
fiir sie und ihre Anliegen da zu
sein. ,,Und das funktioniert

Innige Momente: Kinderhospizbegleiterin Gisela Schiiler mit Leonie. Die beiden hatten viele Rituale

und waren sehr vertraut miteinander.
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wunderbar®, schwarmt Gisela
Schiiler - Ehrenamtliche seien
gut aufgehoben im Kinderhos-
pizdienst. 18 Frauen und Man-
ner sind derzeit im Team, Eva
Wagner hofft, dass es noch ein
paar mehr werden - schliefi-
lich ist das Einzugsgebiet
grof}, umfasst ganz Rheinhes-
sen und den vorderen Huns-
rlick.

Doch einfach ist es nicht,
neue Mitarbeiter zu gewinnen.
Denn wer den anspruchsvol-
len Dienst absolvieren will,
braucht neben der ,Liebe zu
Kindern“ vor allem Zeit. ,,Ein
halber Tag pro Woche sollte es
schon sein®, sagt Eva Wagner.
Fiir voll Berufstdtige sei das
kaum realisierbar. ,,Man darf
sich schliefdlich auch nicht
selbst tiberfordern.“

Rund drei Dutzend Kinder
und ihre Familien hat ,, Mobi-
le“ in den zuriickliegenden
fiinf Jahren begleitet. Manche
iiber ein paar Wochen oder
Monate, andere iiber Jahre,
wie Leonie. ,,Wir konnen Kin-
der ab der Diagnosestellung
betreuen®, erkldrt Eva Wagner.
Mit der Familie wird klar abge-
sprochen, wo die Bediirfnisse
liegen. ,Die konnen ganz
unterschiedlich sein.“ Manch-
mal brauchen Eltern Hilfe bei
der Betreuung des kranken
Kindes, um selbst ein wenig
Freiraum zu haben. Andere
wiinschen sich, dass der oder
die Ehrenamtliche sich ums
Geschwisterkind kiimmert -
damit dieses mal ein paar
Stunden ungeteilte Aufmerk-
samkeit bekommt. , Wichtig
ist, dass es passt, dass die Fa-
milie und der Hospizbegleiter
gut miteinander klarkom-
men“, sagt Eva Wagner. Was
sie sich fiir die ndchsten fiinf
Jahre wiinscht? Noch ein paar
weitere Ehrenamtliche, die
sich die anspruchsvolle Aufga-
be zutrauen. Und Familien mit
schwerst kranken Kindern, die
bereit sind, sich dem Angebot
der Kinderhospizbegleitung zu
ndhern. ,,Vielen macht der Na-
me Angst, weil der Begriff
Hospiz ans Sterben denken
lasst, sagt Eva Wagner. ,,Aber
wir sind dazu da, das Leben
etwas leichter zu machen.”

Bei Familie Schwarz hat das
funktioniert. Nadine Schwarz
denkt gerne an die gemeinsam
mit Gisela Schiiler verbrachte
Zeit zuriick. Was wohl das
Wichtigste daran war? ,Zu
wissen - da ist jemand, der
geht den Weg mit. Bedin-
gungslos.“ Und Gisela Schiiler
ist mitgegangen.
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