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»Ich will das die niachsten zwei Monate allein schaffen«

Das Ambulante Kinderhospiz Miinchen unterstiitzt Mutter eines schwer kranken Buben in der Corona-Krise digital

Bergen — Schon kurz nach
Rons Geburt war klar, dass
mit dem Buben etwas nicht
stimmt. Seine Leber war
vergroBBert. »Alle anderen
Werte waren ok«, sagt seine
Mutter Susanna Kaiser. Als
Ron sechs Jahre alt war, be-
gann man, weiter zu su-
chen, als weitere Symptome
dazu kamen. Erst als er 13
Jahre alt war, stand die Dia-
gnose endlich fest: Nie-
mann-Pick Typ C ist ein
duBerst seltener Gendefekt,
den kaum ein Arzt auf dem
Schirm hat.

»Cholesterin wird in der
Zelle gebildet, kann aber
nicht raus«, erklart Kaiser.
Befallen sind vor allem Ner-
venzellen, etwa die im Hirn,
die lebenswichtige Prozesse
steuern, im Knochenmark,
in Leber oder Milz, »aber
auch alle anderen Zellen«.

»Bis zur Diagnose
eine unbeschwerte Zeit«

»Bis zur Diagnose hatten
wir eine unbeschwerte Zeit«,
sagt Susanna Kaiser. Heute
ist Ron fast 21 Jahre alt und
braucht rund um die Uhr in-
tensive Pflege —in Zeiten von
Corona fiir die Mutter eine
extreme Belastung, denn auf
den Intensivpflegedienst und
die Familienpflege verzich-
tet sie aus Angst vor dem Vi-
rus zurzeit freiwillig - Ende
nicht absehbar. Einzige Hil-
fe sind Gesprdche mit den
Nachbarn {iiber den Zaun
und Videotelefonate oder
Whatsapps mit der weit ent-
fernten Familie, Christiane
Greinsberger, Fachkraft fiir
Kinderhospizarbeit der Stif-
tung Ambulantes Kinder-
hospiz Miinchen (AKM), und
der ehrenamtlichen Helferin
des AKM, die sonst einmal
pro Woche kommt.

Ron besuchte einen Wald-
kindergarten, »der hitte
blind iiber Stock und Stein
gehen miissen. Aber er wur-
de zunehmend unsicher«,
erinnert sich Susanna Kai-
ser. »Er stiirzte immer of-
ter, die Sprache wurde ver-
waschen, die Logopidie
schlug nicht an.« Schon im
Vorschulprogramm fiel auf,
dass er Gelerntes bis zum
nidchsten Tag vergal. Im
ersten Grundschuljahr fiel
auf, dass er sich quélte. »Wir
haben jeden Tag drei Stun-
den lang den Unterricht

Fiir Susanna Kaiser und ihren Sohn Ron bedeutet die Corona-Krise zusdtzliche Belastungen, denn aus Angst vor dem
Virus miissen sie zurzeit auf den Intensivpflegedienst und die Familienhelferin des Ambulanten Kinderhospizes Miin-
chen verzichten.

nachbereitet.« Im dritten
Schuljahr besuchte er eine
Schule fiir Lernhilfe. »Das
war eine Katastrophe. Die
Lehrerin meinte, 'der will
bloB nicht'. Dabei hatte er
eine Art Demenz. Er konnte
es sich einfach nicht dauer-
haft merken.« Als der Druck
so schlimm wurde, dass Ron
jeden Tag weinte, kam er an
ein Sozialpéddiatrisches
Zentrum, damals noch in
Hessen. Mit dem inzwischen
erhaltenen  Schwerbehin-
dertenstatus hatte er end-
lich das Recht auf eine an-
dere Schule.

Die Suche nach einer fiir
Ron passenden Schule en-
dete schlieBlich in Aschau.
»Das war wie heimkom-
meng, erinnert sie sich. »Wir
wurden offen aufgenom-
men. Und die Kombination
aus Schule, Klinik, Tages-
stitte und Internat war per-
fekt. Jedes Kind hat seinen
eigenen Heilerziehungsplan
und wird individuell gefor-

dert.« Das war 2010. »An-
fangs ist Ron die Kletter-
wand noch bis ganz oben
raufgeklettert. Drei Jahre
spéter sal3 er schon im Roll-
stuhl. Vor drei Jahren hat er
einen schweren Elektroroll-
stuhl gebraucht, weil er auch
fiir den anderen keine Kraft
mehr hatte.« Ron wurde
2011 in die Hauner'sche
Kinderklinik  iiberwiesen.
Dort stellte Professor Wolf-
gang Miiller-Felber im Som-
mer 2013 die Diagnose auf-
grund einer »Blick-Parese«
- einer Blick-Lahmung. »Die
Krankheit ist so selten, da
sind bayernweit nur drei
Félle bekannt«, sagt Kaiser.

Nach lebensbedrohlichen
Krisen geht es aufwiirts

Ende 2013 kamen epilep-
tische Anfille dazu. »Seit-
dem ging der Krankheits-
verlauf leider steil nach
oben.« Ron brauchte viele
verschiedene Medikamente.
Dabei verdndern sich die

Symptome der Krankheit
stdndig durch den Abbau von
Nervenzellen. »Das erfor-
dert ein stindiges Anpassen
der Medikation. Dadurch
kommt es immer wieder zu
lebensbedrohlichen Krisen.
Was die Arzte da leisten, das
sind Hochstleistungen«, sagt
Susanna Kaiser.

»Immer, wenn wir ein Me-
dikament ausschleichen
(Stuck fiir Stiick absetzen,
Anmerkung der Redaktion)
wollten, wurden die Anfille
schlimmer. Seit Weihnach-
ten kamen also lebensbe-
drohliche Krisen dazu. Er
hatte grofBe Probleme mit
der Atmung, konnte nicht
schlucken, nicht essen und
nicht trinken, wurde tiber
Magensonde erndhrt. Wir
haben ein Medikament aus-
getauscht und zwei halbiert,
und plotzlich ging es ihm
besser. Das waren tatsidch-
lich Nebenwirkungen.«

Trotz allem ist Susanna
Kaiser ausgesprochen posi-

tiv: »Das Schone ist, wir sind
gut betreut vom Ambulan-
ten Kinderhospiz. Die helfen
wirklich, wo sie konnen und
nehmen sehr personlich An-
teil; so, wie auch Professor
Miiller-Felber. Sogar im
Urlaub beantwortet er E-
Mails, wenn ich Fragen ha-
be.«

Die ehrenamtliche Fami-
lienhelferin des AKM kann
zurzeit zwar nicht wie sonst
einmal pro Woche kommen.
Denn sie gehort selbst schon
zur Risikogruppe. »Aber wir
telefonieren, so oft es geht
und schreiben Whatsapps.«
Auch die Fachkraft fiir Kin-
derhospizarbeit der Stiftung
Ambulantes Kinderhospiz
Miinchen (AKM), Christiane
Greinsberger, soll den per-
sonlichen Kontakt meiden.
»Aber fiir die Corona-Zeit
haben wir vom AKM selbst
genihte Gesichtsmasken
bekommeng, freut sich Kai-
Ser. Doch besonders
schwierig ist die Tatsache,

dass die gerade erst Anfang
April gefundene Entlastung
durch einen speziell ge-
schulten Intensivpflege-
dienst wegfillt. »Die kamen
eigentlich vier Tage die Wo-
che und haben Ron fertig
gemacht, mitgenommen zur
Tagesstéitte Hohenfried und
um 16 Uhr wieder gebracht.
An zwei Tagen konnte ich
wenigstens vormittags
schlafen. Jetzt trau ich mich
nicht wegen Corona. Ich will
das die nidchsten beiden Mo-
nate alleine schaffen. Doch
es ist gut zu wissen, dass der
Pflegedienst im Notfall da
ist.«

Susanna Kaisers Tag be-
ginnt um 6 Uhr und endet
nach der letzten Verabrei-
chung von Medizin um 2.30
Uhr. Alle vier Stunden
braucht Ron Morphin, er
muss auf die Behandlungs-
liege, braucht Grundpflege,
Hustenassistenz, muss in-
halieren, Ubungen machen,
um seine verbliebenen Fa-
higkeiten so gut es geht, zu
erhalten.

»Dann will er ja auch mal
was unternehmen. Essen,
trinken, was jetzt wieder
geht. Das kostet schon Kraft,
nicht am Stiick durchschla-
fen zu konnen. Aber das ist
das Einzige, was ich fiir mein
Kind tun kann, und das tuich
wirklich gerne.«

Auch finanziell ist es eng.
Nach einem Unfall kann Su-
sanna Kaiser selbst nicht
mehr arbeiten. »Da ist es
super hilfreich, dass das
AKM auch eine Angehori-
genunterstiitzung bietet, die
sich mit den finanziellen
Dingen auskennt, auch mal
Widerspruch gegen ableh-
nende Bescheide einlegt«.

»Helfer des AKM sind
zu Freunden geworden«

Aber: »Ich freue mich iiber
jeden guten Moment, jede
Hilfe. Wir haben fiir den
Transport im Liegen einen
Bus bekommen, die Biirger-
hilfe Bergen-Vachendorf
unterstiitzt uns, wir haben
tolle Nachbarn, mit denen
wir mal iiber den Zaun rat-
schen konnen, und die Hel-
fer des AKM sind zu richti-
gen Freunden geworden.
Das ist sehr personlich und
familidr. Das tut einfach gut,
hier fiihle ich mich gut auf-
gehoben.« coho

Bergen - »Vor dieser
Mama kann ich nur den Hut
ziehen«, sagt Christiane
Greinsberger iiber Susanna
Kaiser. Sie ist Fachkraft
fiir Kinderhospizarbeit der
Stiftung Ambulantes
Kinderhospiz Miinchen
(AKM), AuBenstelle Rosen-
heim. Diese hilft seit dem
vergangenen Jahr Familien
mit lebensbedrohlich er-
krankten Kindern zwischen
Bad Aibling und Berchtes-
gaden.

»Diese Mama schafft mit
ihrem Buben mehr als
manch andere Mama mit
gesunden Kindern«, sagt sie
voller Anerkennung fiir das
Engagement. »Sie war
schon Ballon fahren mitihm,
spielt mit ihm, unternimmt
barrierefreie Ausfliige, die
das AKM anbietet, macht
mit ihm Lagerfeuer oder
baut Nistkésten.« In diesem

»Den Tagen mehr Leben geben«

Die Stiftung Ambulantes Kinderhospiz Miinchen (AKM) hilft Familien mit lebensbedrohlich erkrankten Kindern

Sinne lebe sie auf ganz be-
sondere Weise das Motto der
Stiftung AKM: Nicht dem
Leben mehr Tage, sondern
den Tagen mehr Leben ge-
ben. Dabei hilft neben
Greinsberger normaler-
weise auch eine ehrenamt-
liche  Familienbegleiterin
des AKM, etwa bei Fahrten,
die ohne Hilfe wegen der
Anfille des Buben schwie-
rig wiéren, liest dem Buben
etwas vor, um die Mutter zu
entlasten — das geht zurzeit
nur telefonisch.

Auch Greinsberger kann
im Moment nur telefonisch
fragen, was Mama und Sohn
brauchen, »ich bin halt die
Stiitze im Hintergrund. Aber
allein das Wissen, es ist je-
mand da zum Reden, hilft
schon ungemein weiter.«
Denn der Freundeskreis
ziehe sich bei vielen betrof-
fenen Familien zuriick, oft

auch aus Unsicherheit.
»Aber genau das macht sie
oft unglaublich einsam. Das
finde ich furchtbar traurig,
genauso wie die Tatsache,
dass die Kinderhospizarbeit
so wenig Lobby hat und auf
Spenden angewiesen ist.«
So trifft Greinsberger im
Alltag oft auf eine grof3e
Hemmschwelle. »Bei Kin-
derhospizarbeit denken
viele, 'so weit sind wir ja
noch lange nicht', und 'wir
schaffen das schon allein'.
Das stimmt auch oft, aber
das miissen die betroffenen
Familien nicht allein schaf-
fen. Denn wir konnen ab
Diagnosestellung unter-
stiitzen. Und sollte das Kind
sterben, bis tiber seinen Tod
hinaus.« Das AKM helfe
auch in Familien mit min-
derjihrigen Kindern und
einem lebensbedrohlich er-
krankten Elternteil.

Dabei arbeitet das Team
multiprofessionell, kldrt et-
wa medizinische Dinge,
kiimmert sich um Reha und
mehr. Die Angehorigenbe-
ratung schreibt Widersprii-
che gegen ablehnende Be-
scheide und kennt Wege
durch den biirokratischen
Dschungel, die belastete
Familien iiberfordern wiir-
den. »Das schafft man nor-
mal schon kaum, aber in
dieser Situation hat man
dafiir keine Nerven iibrig.«
Auch eine Psychologin ist
regelméBig in der Familie,
hort zu und unterstiitzt, wo

es nur geht.

Die Stiftung ambulantes
Kinderhospiz Miinchen
(AKM) hat regionale

Zentren in Inning, Rosen-
heim und Landshut. Sie
betreut Familien mit le-
bensbedrohlich oder le-
bensverkiirzend erkrankten

Kindern und Jugendlichen -
die derzeit zu einer der
Hochrisikogruppen in
Deutschland gehoren.
Sie sind massiv vom Coro-
navirus betroffen und miis-
sen mehr denn je profes-
sionell ambulant zuhause
versorgt werden. Eine
Versorgung in der Klinik
wiére aufgrund der Krank-
heitshilder unter Umstéin-
den mit schwerwiegenden
bis todlichen Folgen ver-
bunden.

»Wir miissen unsere Fa-
milien weiter betreuen! Wir
verstehen uns dabei als Teil
der Rettungskette. Durch
die Betreuung zuhause ent-
lasten wir stationdre Ein-
richtungen. Wir verhindern
Klinikaufenthalte und somit
die Bindung von Kapaziti-
ten in Kliniken«, so die Stif-
tung gegeniiber dem Trnun-
fteiner Tngbintt.

Die Betreuung finde dabei
ganz neue Wege, zum Bei-
spiel Video-Telefonate, die
den pflegerischen Umgang
mit dem erkrankten Kind
erkliren. »In allergroBter
Not fahren die Mitarbeiter
auch weiterhin zu den Fa-
milien - selbstverstdndlich
unter strengster Einhaltung
aller Corona-Hygieneregeln
nach Vorgaben des Robert
Koch-Instituts«, so die Stif-
tung.

Das »RUF24«-Krisen-
dienstteam ist rund um die
Uhr telefonisch erreichbar,
leistet psychologische Akut-
hilfe, beantwortet Fragen
unter der Telefonnummer
01577/33 11 110. Die Stif-
tung finanziert sich zu iiber
70 Prozent aus Spenden.
Eine Spende ist moglich auf
das Spendenkonto mit der
IBAN DE59 7509 0300 0002
4001 03. coho




