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Ambulantes Kinderhospiz:
Mittendrin im Leben

Magdalena Kerber arbeitet ehrenamtlich fiir ,Mobile” in Mainz / Freitage sind fiir flinfjahrigen Marius reserviert

Von Kirsten Strasser

RHEINHESSEN/MAINZ. Wenn
Marius lacht, wenn er iiber bei-
de Backen strahlt und die Au-
gen hinter dem Brillchen blit-
zen, dann ist es, als wiirde das
Zimmer heller. Als knipste je-
mand eine Lampe an in dem
gemiitlichen Esszimmer, in
dem sich die Swieters um den
grofen Tisch versammelt hat.
Weil es ein Freitag ist, gehort
auch Magdalena Kerber heute
zur Familie. Die junge Frau sitzt
neben Marius, immer mal wie-
der halten sich die beiden an
der Hand. Gliicklich, einfach
fiireinander da zu sein. Marius
strahlt.

Magdalena Kerber ist ehren-
amtliche Mitarbeiterin des am-
bulanten Kinderhospizdienstes
,Mobile”. Seit zwei Jahren fahrt
sie einmal pro Woche mit dem
Bus oder dem Fahrrad in den
Mainzer Vorort Ebersheim, um
die Swieters fiir ein paar Stun-
den zu unterstiitzen. Da wdre
natiirlich vor allem Marius, mit
dem die 30-jahrige Medizinstu-
dentin spielt, Bilderbiicher an-
schaut oder einfach mal ku-
schelt. Bei Bedarf hilft sie aber
auch Marius” dlterem Bruder
Julian bei den Hausaufgaben,
steckt ihn in seine Fufiballkla-
motten - oder hat ein offenes
Ohr fiir Anne Swieter, Mutter
der beiden Jungen. ,,Mittlerwei-
le”, lachelt diese, ,,fangen unse-
re Freitagnachmittage immer
mit einer gemeinsamen Tasse
Kaffee an.” Dann reden die bei-
den jungen Frauen - {iber das,
was gerade ansteht in ihrer bei-
der Leben.

Die Gesprache drehen sich oft
- aber nicht immer - um Marius.
Der Fiinfjahrige hat eine sehr
seltene genetische Erkrankung,
die als ,lebensverkiirzend” gilt.
Schatzungsweise 50 Kinder in
Deutschland leiden an diesem
Gendefekt, weltweit sind es nur
ein paar Hundert. Entspre-
chend lange dauerte es, bis
Magnus’ Krankheit erkannt
wurde. ,,Wir hdtten nie damit
gerechnet, ein krankes oder be-
hindertes Kind zu bekommen”,
erinnert sich Anne Swieter. Sie
war in der Schwangerschaft
erst 32, Komplikationen gab es
nicht, alle Vorsorgeuntersu-
chungen waren unauffallig.
Auch dass das Baby nach der

b

. - N

i

—

e

Ein starkes Team: Der fiunfjahrige Marius mit seiner Mutter Anne Swieter (l.) und Magdalena Kerber, die die Familie als ehrenamtliche
Mitarbeiterin des Mainzer Kinderhospizdienstes unterstitzt.

10. FEBRUAR - TAG DER KINDERHOSPIZARBEIT
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» Der Tag der Kinderhospizarbeit
wurde am 10. Februar 2006 vom
Deutschen Kinderhospizverein ins
Leben gerufen. Seitdem findet er
jahrlich an diesem Tag statt.

» Der Kinder- und Jugendhospiz-

Geburt einen niedrigen Sauer-
stoffgehalt im Blut aufwies, sei
kein Grund zur Besorgnis, sag-
ten damals die Arzte. Doch mit
sieben Wochen begann Mag-
nus zu schreien, erzahlt seine
Mutter. ,,Und er horte nicht
mehr auf.”

Was war blof} los mit diesem
Kind? Fiir die junge Familie be-
gann ein Arzte- und Klinikma-
rathon. Erst ein knappes Jahr
spater, kurz nach Magnus’ ers-
tem Geburtstag, wurde die
Diagnose gestellt. Magnus wiir-
de immer ein schwer krankes
Kind sein, eines mit mehrfa-
chen Behinderungen. Warum
gerade wir? - Diese Frage stel-
len sich die Swieters schon lan-
ge nicht mehr. , Natiirlich gab

dienst ,Mobile” unterstiitzt Fami-
lien in Mainz, Rheinhessen und Tei-
len des Vorderhunsriicks kostenfrei
und nach individueller Absprache. Er
hilft betroffenen Familien mit dem
ehrenamtlichen  Besuchsdienst,
unterstiitzt bei Antragen und Behor-

es diese Zeit der Trauer”, sagt
Anne Swieter. ,Doch irgend-
wann sagt man sich: Das ist
jetzt so, wir nehmen es jetzt an.
Und machen das Beste draus.

Zum Netzwerk gehdren
»Mobile” — und Magdalena

Das Beste draus machen -
Hrotzdem” eine Familie sein, in
der zwei gliickliche Jungen le-
ben. Julian, der Altere, ist acht.
Er sei sehr selbststandig, sagt
Anne Swieter, und er liebe sei-
nen Bruder. ,,Er kiimmert sich,
will alles wissen, kennt sogar
jeden Busfahrer, der Marius zur
oder von der Kita bringt.” Doch
es soll sich eben nicht immer
alles nur um Marius drehen,

Kinderhospizbegleiterin Magdalena Kerber verbringt jeden Freitag Zeit mit dem fiunfjahrigen Ma-
rius. Der Fiinfjahrige genieBt die Stunden, der Dienst entlastet zudem die Familie.

EHRENAMTLICHE MITARBEIT BEI ,,MOBILE"” IN MAINZ

» In Friihjahr soll ein neuer Ausbil-
dungskurs starten. Gesucht wer-
den Frauen und Manner, die ein
Herz fiir schwerkranke Kinder und
pro Woche etwa drei bis vier
Stunden Zeit fir den Dienst ha-
ben. Mitbringen sollten Interessen-
ten Offenheit, Einfiihlungsvermao-
gen und die Bereitschaft, sich auf

die Bediirfnisse der erkrankten
Kinder und Jugendlichen sowie
deren Familien einzulassen. Me-
dizinische oder pflegerische Hilfe
wird nicht erwartet

» Der Qualifizierungskurs dauert
fiinf Monate und umfasst 16 Kurs-
abende und drei Samstage.

» Die Begleitung einer Familie
kann einige Wochen betragen, dau-
ert meistens allerdings viele Mona-
te und Jahre.

» Alle Informationen zum Ehren-
amt und zur Ausbildung:
https://mainzer-hospiz.de/
kinderhospizdienst/ehrenamt/

dengangen und vernetzt zu weite-
ren Hilfsangeboten.

» Er begleitet Familien mit einem
lebensverkiirzend erkrankten
Saugling, Kind oder Jugendli-
chen ab der Diagnose und wéhrend

der doch so viel Betreuung und
Pflege braucht. ,,Es ist uns ganz
wichtig, dass Julian seine Hob-
bys pflegen darf.” Zum Beispiel
das Fufiballspielen - eine Lei-
denschaft, die er mit seinem Pa-
pa teilt.

,»Wir haben uns ein Netzwerk
aufgebaut, das ist hilfreich”,
sagt Michael Swieter. Dazu ge-
héren Arzte und Spezialisten,
sie sitzen in Mainz, Frankfurt,
Dresden - wer eine seltene Er-
krankung hat, muss weite We-
ge auf sich nehmen. Aber auch
die Familie zdhlt zum Netz-
werk, alte und neue Freunde,
viele haben auch ein behinder-
tes Kind. Und dann gibt es die
Einrichtungen wie die integra-
tive Kita in Bretzenheim, das
Kinderhospiz ,,Bdrenherz” in
Wiesbaden, in dem Marius im-
mer mal wieder ein paar Tage
verbringen darf, und das ambu-
lante Mainzer Kinderhospiz
,Mobile”. Von dessen Existenz
habe sie erfahren, kurz nach-
dem Marius die Diagnose be-
kommen habe, erzdhlt Anne
Swieter. ,,Ich hatte das Gliick,
dass eine Freundin davon ge-
hort hatte und mir davon er-
zdhlte.” Aber ja, es habe sie
Uberwindung gekostet, beim
Kinderhospizdienst anzurufen.
Weniger, weil sie das Wort
,Hospiz” abgeschreckt habe,
das vielen Menschen Angst
macht, aber: ,Es war schwer,
sich einzugestehen, dass man
Hilfe braucht.”

Eine erste Begleitung endete,
als Marius in die Kita kam,
doch bald wurde den Swieters
Klar: ,,Wir wollen weiterhin mit
dem Kinderhospizdienst zu-
sammenarbeiten.”  Diesmal
wurde Magdalena Kerber der
Familie vorgeschlagen, und wie
soll man sagen: Es funkte. ,,Es
passte einfach”, erzdhlt Anne
Swieter, und Magdalena Kerber
ging es genauso. ,,Das hat sich
gleich gut angefiihlt.”

Magdalena Kerber ist 30 Jah-
re alt, sie studiert Medizin. Das
Ehrenamt sei ,ein Gliicksfall”
fiir sie gewesen”, sagt sie. Nach
dem Abitur absolvierte die jun-
ge Frau ein Freiwilliges Sozia-
les Jahr in einer Schule fiir
schwerbehinderte Kinder, kam

der oft jahrelangen Erkrankungs-
phase.Auch in der Trauerphase steht
er Familien zur Seite.

» Das Team besteht aus drei haupt-
amtlichen Mitarbeiterinnen und 18
ehrenamtlichen Mitarbeitenden.

dann zum Studieren nach
Mainz, irgendwann fehlte ihr
die Arbeit mit Kindern. Von
einer Freundin im Chor erfuhr
sie von der Moglichkeit, sich
fiir ,,Mobile” zu engagieren. Sie
absolvierte die Ausbildung, die
sie als sehr hilfreich und berei-
chernd erlebt hat, dann traten
die Swieters in ihr Leben - ihr
erster Einsatz als Kinderhospiz-
begeiterin, vor zwei Jahren war
das.

Im Alltag dabei sein, am
Familienleben teilnehmen

Seitdem sind die Freitage
»,Magdalena-Tage”. Und Ma-
rius, der nicht laufen und nicht
sprechen, nicht greifen, ja noch
nicht einmal ohne Hilfe den
Kopf heben kann, schenkt so
viel zurtick. Er geht in Kontakt,
zeigt deutlich, was er will und
was nicht. Wenn Magdalena
ihm vorliest, mit ihm spielt
oder bastelt, geniefit er das in
vollen Ziigen. ,,Am schonsten
aber ist es, wenn er einen Lach-
anfall bekommt”, erzahlt Mag-
dalena Kerber, ,,dann lacht je-
der mit.” Abends gehe sie je-
des Mal gut gelaunt und be-
schwingt nach Hause, erzahlt
die 30-Jahrige. Vom Hospiz-
dienst? ,,Ich sehe das eher als
eine Lebensbegleitung.” Und so
lebt sie fiir ein paar Stunden
den Alltag mit, der manchmal
auch so aussieht: Anne Swieter
und Magdalena Kerber ziehen
mit den Jungs los, um im Bau-
markt neue Lampen zu kaufen.
,Das hat Spaf$ gemacht.”

Aber gibt es nicht auch die
dunklen, die schweren Tage?
Anne Swieter schiittelt den
Kopf. ,Im Moment nicht. Ma-
rius ist stabil, wir sind mobil
mit ihm, er braucht keine Beat-
mung, es geht ihm gut. Dafiir
sind wir einfach sehr dankbar.”
Das Leben geht weiter, auch
mit einem kranken Kind; Anne
Swieter arbeitet sogar wieder,
in Teilzeit. ,,Wir stehen jeden
Morgen auf und machen das
Beste aus dem Tag.” Und man-
che Tage sind ein wenig leich-
ter als andere, weil noch je-
mand da ist, der hilft. Die Frei-
tage. Die Magdalena-Tage.
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