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,Familienhafen® hiltt Eltern mit todkranken Kindern

Birte Wiebeck aus Neugraben hat drei Pflegekinder mit schweren Behinderungen aufgenommen. Ute Stithmer vom ambulanten Kinderhospizdienst aus Hamburg unterstiitzt

BIANCA WILKENS

ndlich auf dem Arm. Kiara

schliefft zufrieden die Au-

gen, als Birte Wiebeck, 50,

die Kleine fest an sich

driickt. ,Na, Schnecki, das

war es also, was du woll-
test®, sagt die Pflegemutter aus Neugra-
ben. Wonach Kiara verlangt, ist fiir
Auflenstehende schwer herauszuhoren.
Sie ist sechs, kann aber kein Wort for-
mulieren und gibt lediglich Laute von
sich. Wenn Birte Wiebeck sie aus dem
Rollstuhl hebt, muss sie Kiaras Kopf
stiitzen wie bei einem Saugling. Im Al-
ter von fiinf Monaten erlitt Kiara ein
Schiitteltrauma. Hirnblutungen waren
die Folge. Seitdem ist sie schwer behin-
dert.

Birte Wiebeck nahm Kiara zu sich,
als sie fast anderthalb Jahre alt war. Die
Arzte iibergaben ihr das Méadchen in
der Klinik. Diagnose: schwere Epilep-
sie. Sie prophezeiten, dass das Mad-
chen keine sechs Jahre alt werde. Um
Pflegemutter zu sein, braucht es ohne-
hin schon eine gute Portion Idealismus.
Pflegeeltern miissen ihre eigenen Be-
diirfnisse zuriickstellen und sich mit
ihrer Kraft und Zeit voll dem Kind wid-
men konnen. Das gilt umso mehr fiir
ein Kind mit schwerer Behinderung.
Zudem ist die Lebenserwartung so ge-
ring, dass sich Birte Wiebeck mit einem
frithen Tod auseinander setzen muss.
Warum tut sie sich das an? Zumal sie
rheumakrank ist und unter Albinismus
leidet, was sie fast blind gemacht hat.

»Mich um Kinder mit Behinderun-
gen kiimmern, kann ich. Hinter Kin-
dern herlaufen kann ich nicht®, sagt
Birte Wiebeck. Doch alleine ist der tig-
liche Kampf mit Kiaras Anféllen, mit
den vielen Riickschritten nicht zu be-
wiltigen. Sie braucht ein breites Hilfs-
netzwerk.

Das zweite Pflegekind Noel
stirbt im Alter von neun Jahren

Ute Stithmer ist ein Teil davon und
eine grofle Stiitze, als 2014 Kiaras
neunjihriger Bruder, ebenso ein Pfle-
gekind, stirbt und Birte Wiebeks Mann
kurz zuvor einen Schlaganfall erleidet.
Die 55-Jahrige aus Wenzendorf arbei-
tet ehrenamtlich fiir den ambulanten
Kinderhospizdienst Familienhafen in
Hamburg. Ziel des Vereins ist, Familien
mit schwer erkrankten Kindern eine

Mich um Kinder mit
Behinderungen kiimmern,
kann ich. Hinter Kindern

herlaufen kann ich nicht.
Birte Wiebeck

psychosoziale Entlastung und Beglei-
tung in ihrem Zuhause anzubieten.

Ute Stithmer ist Heilerziehungs-
pflegerin und weif}, was es bedeutet,
einen geliebten Menschen zu verlieren.
Nicht nur im beruflichen Kontext. IThr
Vater starb im Alter von 51 Jahren. Da-
mals war Ute Stithmer 20 Jahre alt.
Zwei Kinder ihrer Freundin erkrankten
zudem an einer genetisch bedingten
Stoffwechselerkrankung. Den Kampf
gegen diese Krankheit bekam Ute
Stithmer hautnah mit, da sie zu der Zeit
mit ihren Freunden zusammen wohn-
te. Das éltere der beiden erkrankten
Kinder begleitete Ute Stithmer bis zu-
letzt.

Birte Wiebeck entscheidet sich bewusst
fiir Pflegekinder mit Behinderungen

Das Midchen starb mit neun Jah-
ren. Das war 1989. ,Fiir mich war im-
mer klar, wenn ich eigene gesunde Kin-
der habe und sie aus dem Grébsten he-
raus sind, tue ich es wieder”, sagt Ute
Stithmer. Vor vier Jahren, als ihre Kin-
der inzwischen erwachsen waren, fiel
ihr ein Flyer vom Familienhafen in die
Hinde. Genau der richtige Zeitpunkt.
Sie entschloss sich, das Ehrenamt zu
tibernehmen, zusitzlich zu ihrer Arbeit
im heilpddagogischen Kindergarten
der Lebenshilfe in Buchholz.

Der erste Kontakt, den der Fami-
lienhafen 2012 herstellt, war der zu Bir-
te Wiebeck. ,Wir haben uns gesucht
und gefunden®, sagt Birte Wiebeck.
,,Wir denken dasselbe und sagen dassel-
be.” Und: die Frauen haben beide am
5. Mai Geburtstag. ,,Mehr Gemeinsam-
keiten gehen kaum*“, so Birte Wiebeck.
Beide lachen. Auf dem Tisch dampft ein
warmer Apfelkuchen. Zwischen den
Frauen sitzt Kiara mit geflochtenen
Zopfen und einem Hello-Kitty-Pull-
over und brabbelt: ,,Ahh“, , El“. Manch-
mal hustet sie. Es klingt gurgelnd und
befreiend. ,,Sehr gut, Kiara“, sagen Bir-
te Wiebeck und Ute Stithmer dann. ,,Ja,
nochmal.“ Jeder Infekt kann fiir Kiara
lebensgefihrlich werden.

Dass ausgerechnet Birte und Mar-
tin Wiebeck vor 15 Jahren Pflegekinder
mit Behinderung aufnehmen, ist fiir
viele unbegreiflich. Nicht nur Birte
Wiebeck ist in Folge des Albinismus
stark sehbehindert. Thr Mann ist eben-
so blind und leidet unter Multipler
Sklerose. Eigene Kinder konnten sie
keine bekommen. Deshalb sollten es
Pflegekinder sein und ganz bewusst
Kinder mit Behinderung. ,,Wir waren
beide an der Blindenschule. Es wire fa-
tal, wenn wir die Fahigkeit nicht wei-
tergeben wiirden®, sagt Birte Wiebeck.

2001 nimmt das Paar das erste
Pflegekind auf: Umair, damals zehn
Jahre alt, kleinwiichsig und mit einem
beidseitigen Hiiftschaden. Inzwischen
ist Umair 25 Jahre alt und wohnt nicht
mehr bei Birte Wiebeck. ,Er gehort
aber immer noch zur Familie“, sagt sie.
Noel stofit 2006 als zweites Pflegekind
in die Familie Wiebeck. Als Birte Wie-
beck ihn zu sich nimmt, hilt sie einen
Tetraspastiker im Arm, der aufferdem
blind ist. Er litt unter Sauerstoffman-
gel, als er auf die Welt kam. Doch nichts
weist auf einen frithen Tod hin. Noel
steht fiir Birte Wiebeck fiir ,,nicht ohne

ein Lacheln® ,Er hat alles zusammen-
gelacht®, sagt sie. Am liebsten isst Noel
kriftig gewiirztes Essen: einen halben
Hamburger piiriert mit Pommes und
Sahne. Zum Nachtisch Schokoladeneis.
»Ein richtiger Feinschmecker®, sagt
Birte Wiebeck und lacht. Es kann nicht
laut und lustig genug fiir Noel sein.
Wenn er beim Laternenlaufen mit-
macht, dann nur direkt hinter dem
Spielmannszug.

Doch 2011 beginnt die Talfahrt. No-
el entwickelt eine schwere Epilepsie.
Birte Wiebeck muss mit ansehen, wie
der frohliche Noel immer mehr ver-
schwindet. Birte Wiebeck holt ein
Fotoalbum heraus. Noel sitzt im Roll-
stuhl und lacht ein Zahnliickenlachen.
Noel mit einem Hasen auf dem Schof2.
Noel mit einer Képt'n-Sharky-Schultii-
te. Noel auf dem Bett mit Kiara im Arm.
Und immer strahlen die blauen Augen.

Ute Stithmer aus Wenzendorf vom Familienhafen ist Heilerziehungspflegerin. Jede Woche besucht sie Kiara

Je weiter Birte Wiebeck im Fotoalbum
blattert, desto mehr verschwindet das
Strahlen. ,Das war nach seinem grofien
Anfall. Da ging es ihm schon nicht mehr
so gut“, sagt sie. Birte Wiebeck muss
mit ansehen, wie aus dem aufgeweck-
ten, kontaktfreudigen Kind ein ganz
anderer Junge wird. Auf Trubel re-
agiert er jetzt mit heftigem Geschrei.
Der einstige Feinschmecker kann nicht
mehr schlucken, nichts mehr essen. Er
will nur noch Mama, am liebsten auf
den Arm, zu Hause sein, gar nichts ma-
chen. In dieser Zeit bekommt ihr Mann
Martin einen Schlaganfall. Er ist inzwi-
schen in einem Wohnprojekt der Stif-
tung Alsterdorf untergebracht.

In dieser schwierigen Phase ist es
Aufgabe von Ute Stithmer, eine wohlige
und entspannte Atmosphére zu schaf-
fen. ,,Oft geht es gar nicht darum, sonst-
was auf die Beine zu stellen”, sagt sie.

Wilkens

LWir vom Familienhafen haben die
Aufgabe, zu gucken, wie wir die Lebens-
qualitit in der Familie steigern kon-
nen.“ Bei Noel funktioniert das gut
tiber Geriiche und Koérperkontakt. Ute
Stithmer massiert Noel, stellt die Duft-
lampe auf, badet ihn. Fiir Pflegemutter
Birte Wiebeck ist es schon beruhigend,
dass jemand da ist. ,Ich habe gar nicht
viel gemacht. Oft habe ich nur am Bett
gesessen und die Hand gehalten®, sagt
Ute Stithmer.

Abschied und Beerdigung diirfen fiir die
Ehrenamtlichen kein Tabuthema sein

Sie und Birte Wiebeck reden viel,
wechseln sich ab in der Betreuung. Die
grofite  Herausforderung ist, nicht
selbst zusammenzubrechen, sondern
sicher und offen loslassen zu konnen.
,Jch musste mich fir das Kind zusam-
menreiflen”, sagt Birte Wiebeck.

Schon 2013 spiirt sie, dass Noel sei-
ne schonste Zeit gehabt hat. ,,Damals
habe ich schon zu ihm gesagt: Wenn du
gehen musst, dann kannst du gehen.”
Doch wie nimmt man Abschied von
einem Kind? ,,Indem man jeden Tag so
rund wie moglich gestaltet und flexibel
auf die Bediirfnisse eingeht®, sagt Ute
Stithmer. Themen wie die Beerdigung,
der Sarg, die Blumen am Grab diirfen
keine Tabu sein. ,,Fiir solche Gespriche
offen zu sein, ist mein Auftrag. Sonst
wire ich hier falsch.” Noel kdmpft lan-
ge. Sechs Wochen lang. Sein Gesicht ist
zuletzt grau, er schafft nur wenige
Atemziige pro Minute. Am 1. Juni 2014
gibt er auf.

Schwester Kiara reagiert auf ihre
eigene Art auf den Verlust: Sie verlangt
mehr als sonst nach korperlichem Kon-
takt. Auch ihr geht es im vergangenen
Jahr immer schlechter. Es kommt vor,
dass sie mehr als zehnmal pro Tag epi-
leptische Anfille bekommt. Nach einer
Mandel- und Polypen-Operation Ende
September 2015 geht es ihr besser.

Inzwischen ist Birte Wiebeck nicht
mehr alleinerziehend. Sie hat Bernd
Lingsteding, 51, ihren neuen Partner an
ihrer Seite. ,,Ich kann mich gut mit Kia-
ra unterhalten®, sagt er. Minutenlang
sitzt der Johanniter-Fahrer neben ihr,
antwortet auf ihre Laute in einer dhnli-
chen Sprache und knetet liebevoll ihre
Wange. Kiara bekommt bald ein neues
Geschwisterchen. Fiinf Monate alt.
Schwere Hirnfehlbildung. Verkiirzte
Lebenserwartung. In den néchsten Ta-
gen holt Birte Wiebeck den Jungen aus
Siiddeutschland ab. ,, Kein Kind soll al-
lein in der Klinik sterben®, sagt sie.

Familienhafen

Der ambulante Kinderhospizdienst
Familienhafen betreut zurzeit 38
Familien. Im Juni 2009 hat der
Verein seine Arbeit aufgenommen.
Die Ehrenamtlichen des Vereins
bieten Trost sowie Entlastung und
Freiraum fiir den Alltag. Denn die
Familie stiirzt nach der Diagnose
einer unheilbaren Erkrankung in
eine sehr belastende Lebenssitua-
tion. Meistens geht sie einher mit
einer 24-stiindigen Betreuung,
chronischem Schlafmangel, Isola-
tion, Zukunftsingsten und part-
nerschaftlichen Konflikten. Die
Unterstiitzung der Ehrenamtli-
chen vom Familienhafen richtet
sich nach den individuellen Be-
diirfnissen und geht, wenn ge-
wiinscht, auch iiber den Tod des
Kindes hinaus. Die Familie be-
stimmt den gemeinsamen Kurs.

Etwa 500 todkranke Kinder gibt es
im Hamburger Raum. Bundesweit
leben 22.600 Kinder mit einer
unheilbaren Erkrankung. Deshalb
mochte der Verein Familienhafen
seinen Dienst nach Neu Wulmstorf
und Umgebung erweitern. Im April
fand eine erste Info-Veranstaltung
in Neu Wulmstorf statt, auf der
sich bereits einige neue Ehrenamt-
liche gefunden haben. (bwil)

ANZEIGE

*Bitte Stichwort , TreueProgramm® nennen.

v’ Vom 1. Tag an genief3en Sie alle Vorteile
der TreueProgramm-Vorteilsseite
(Gewinnspiele, Rabattaktionen u.v.m.)

v TreueKarte: |hr Schliissel zu allen
Aktionen und Vergiinstigungen

v’ Besondere Hamburger TreuePartner:
Hagenah - Die Fischwerker, St. Pauli
Theater, Schacht & Westerich u.v.m.

Treue lohnt sich:

Unser TreueProgramm!

v Alle 14 Tage neue Angebote im
Hamburger Abendblatt

v Attraktive Veranstaltungen (z. B.
TreueBall), Ausfliige und Kulturhighlights

v’ Vorzugspreise im Onlineshop des
Hamburger Abendblattes

Noch kein Abonnent? Jetzt gleich bestellen:

040/55 4471700

www.abendblatt.de/treue-lohnt-sich
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