Gesellschaft & Familie

Familienschicksale

Jeder lagisten
Gottesgeschenk

Drei Familien sprechen uiber das Leben mit schwer kranken Kindern

er einmal die Heins ken-
nen gelemt hat, der ver
gisst sie niht wieder. Es

ist die Familie, die zwei todkranke
Kinder hat, aber nie damit aufhort,
zu lachen, zu strahlen, ja, dem Le-
ben ,’.F}:Fnhhf’! ghucklich und dank
bar zu sein. Wie halten die Eltern
von schwer kranken Kindemrn die-
se schlimme Belastung aus? Drei
Familien geben uns Einblicke in
ihr Leben und sprechen offen und
ehrlich diber ihre schwierige Le-
benssituation

Optimistisch bleiben. Marvin
(21) und Theresa Hein (19) sitzen
in Rollstiihlen, kinnen weder lau-
fen noch alleine essen, nur uber
die Augen kann mit ihnen kom-
muniziert werden, Die Geschwis
ter leiden am Kohlschitter-Syn-
drom. Eine seltene, heimtiickische
Stoffwechselerkrankung, bei der
die Betroffenen gesund geboren
werden, dann
von schweren epileptischen
fillen heimgesucht werden, die ir-
reparable Schidden im Kérper an-
ncheen, im schlimmsten Falle zun
Tode fithren kinnen.

aber immer wieder
An-

Mit niemandem
tauschen

Sabine (46) und Ralf Hein (54) aus
Dusseldorf waren schon mehrmals
n Hospiz, glaubten, jetzt finde
das Leben eines ihrer Kinder ein
Ende, weinten, beteten, bangten
am Krankenbett, Aber es ging gut,
wieder einmal. Trotz sclcher Mo-
mente bleibt das Paar optimis-
tisch: .Unser Leben méchten wir
mit memandem tauschen!”
+Eine schwere Krankheit des
eigenen Kindes oder gar dessen
Tod sind die schwerwiegendsten
Ereignisse, die im Leben eines
Menschen eintreten kbnnen", sagt
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| fereien zu

Kai Kahl (44)
t heiit das nichts ande-
Eltern mit schwer kranken
oft an

Psychologe Dr
Ubersetz
res:
Kindern zerbrechen
Schicksal.

Schwere Belastung. Die Ehen
sowieso. Kaum eine Beziehung
hilt dieser schweren Belastung
stand. Da stehen Schuldzuwei-
sungen zwischen den Eheleuten
Unmut, Angst, kein eigenes Leben
mehr, fir nichts mehr Zeit, weder
fur Freunde noch fur Hobbys. Da
zu das Gefuhl, villig alleingelassen
Zu Sein

threm

Nichts ist normal

Hinzu kommen die sténdigen Lau-
Arzten, Spezialisten,
Therapeuten - und dann auch noch
diese furchtbaren Nichte, in denen
kaum emn Auge zugemacht werden
kann. Das Kind ist krank. Es hus
tet, schnupft, fiebert. Weill man
nel solch schwer erkrankten Kin-

- Wir Iassen uns nicht unterkriegen: |

Hanna in Action: Sie liebt das
Rutschen, aber Mama muss mit
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dern,
ser [nfekt zum °

«Nichts ist normal, rein
, Sagt auch Ramona W. (35)

ob nicht ausgerechnet die-
lode fihren kann?

| aus Hameln, Sie ist alleinerzie-

hend, lebt mit thren zwei gesun-
den Jungen (8 und 10) und Hanna
Sophie (4) von Hartz [V,
ist ja nicht mehr”, sagt die gelern-
te Kauffrau, Zwar hat Hanna einen
Kindergartenplatz, aber wegen ih-
rer vielen Infekte kann sie kaum
dorthin

Keine Diagmose, Das kleine
Midchen hat eine schwere, sel-
tene Krankheit. Welche genau,
wissen die Arzte nicht, denn eine
genetische Bestimmung ist noch
nicht gelungen. Eines ist aber si-
cher: Heilung gibt es nicht. Ramo-
na W. sagt: ,Glick ist fur mich, ei
nen Tag mit Hanna zu genieflen
Ich weib ja nicht, wie lange sie uns
noch bleibt .. .*

Ines (32, Krankenschwester)
und Roland Winkler (37, Monteur)

Ramona W.

*Den Tag genieBen. Ramona W.
kennt keinen Alltag. Sie fohit sich
alleingelassen mit ihrer Hanna.
Sie sagt: , Weil ich nicht weiB, wel-
che Krankheit Hanna genau hat,
ist vieles unklar. Etwa, wie es mit
ihr weitergeht.” Dennoch schiebt
die alleinerziehende Mutter oft
ihre Probleme beiseite; Es ist

so schin, mit Hanna den Tag zu
genieBen. Wenn sie lachelt, ver-
gesse ich all meine Sorgen.” Und
die sind groB: Niemand weil, wie
Hannas Krankheit enden wird.

Mehr Infos iiber Selbsthilfegrup-
pen zu seltenen Krankheiten:
www.achse-online.de

gar |

JArbeiten |

Heute ist ein
guter Tag: Nur
selten kann die
kleine Hanna
(4) raus an die

rmko ist flir
das kranke
Madchen zu
hoch

aus Halle sprechen von ihre
kleinen Zoé als von ,unseren
Wunschkind®. Das kleine Mad
chen sieht aus wie eine Puppe
ist nur 78 Zentimeter groB8 um
wiegt gerade mal 10 Kilo. Zo

Vie Betroffen
Familie Winkler

« Sprachbegabung. Die kleine
Zoé (6) leidet am Ullrich-Turner-
Syndrom und muss seit neues-
tem Wachstumshormone nehmen,
da sie durch den Gen-Defekt
kleinwiichsig ist. Die Intelligenz
von Ullrich-Turner-Patienten ist
normal, auch die Lebenserwar-
tung. Gelegentlich tritt - wie

bei Zoé auch - eine besondere
Sprachbegabung auf. ,Zoé konn-
te schon frih sprechen, soll jetzt
sogar extra Englischunterricht
erhalten”, freut sich Mutter Ines.

Mehr Infos iiber die Krankheit:
www.turner-syndrom.de
www.ines76.beepworld.de
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