Die Krankheit

Ensar leidet an einer GM2-Gangliosidose
(Morbus Sandhoff), einer angeborenen
Stoffwechselerkrankung, die zur Ablage-
rung giftiger Schadstoffe in den Nerven-
zellen fuhrt. Seine Entwicklung verlief
zunachst verzdgert, dann gingen immer
mehr Fahigkeiten verloren. Mit 15 Monaten
konnte er noch stehen und kommunizie-
ren, wenige Monate spater konnte er sich
kaum mehr bewegen und verschluckte sich
sténdig beim Fittern. Kurze Zeit spater ka-
men Krampfanfalle hinzu, und Ensar wurde
durch seine Bettlagerigkeit und die fehlen-
de Kraft zum Abhusten anféllig fir Lungen-
entziindungen. Er ist sehr schwach und hat
Mihe, am Familienleben teilzunehmen.

Seit Anfang dieses Jahres wird Ensar

vom neu gegriindeten Kinderpalliativieam
Rhein-Neckar durch speziell ausgebildete
Arzte und Pflegekrafte aus den Kinder-
kliniken Heidelberg und Mannheim zuhause
betreut.

Das Problem

Ensar wird sterben. Seine Krankheit ist
nicht heilbar und schreitet stetig weiter
voran. Was eben noch funktionierte, kann
nachste Woche verloren gegangen sein,
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und fortwadhrend kommen neue Proble-
me hinzu. Ensar geht jeden Tag ein
bisschen mehr, und das ist fir die ganze
Familie eine groBe Belastung.

Die Entscheidung, mit einem schwer-

kranken Kind nicht mehr ins Kranken-
haus zu gehen, erfordert viel Kraft, um
die Situation zuhause meistern zu

Das Kinderpalliativieam erméglicht
es Kindern und Jugendlichen mit
lebensbegrenzenden Erkrankungen,
die letzte Lebenszeit im hauslichen
Umfeld zu verbringen. Eine ambulante
Versorgung von jéhrlich bis zu 100
Kindern wird zwar von den Kranken-
kassen finanziert, die Finanzierung
berucksichtigt jedoch in erster Linie
direkte medizinische und pflegerische
Belange. Fir die dringend erforder-

kédnnen. Auch der Trauer um den Verlust
des Kindes, die meist schon vor dessen
Tod beginnt, muss der erforderliche Platz
eingerdumt werden. Gerne wirde das
Kinderpalliativieam die betroffenen
Familien dabei in einem gréBeren
Umfang unterstitzen, als dies bisher
mdglich ist.

liche psychologische Mitbetreuung der
Patienten und ihrer Familien sind leider
keine Mittel vorgesehen.

Mit lhrer Spende mdchten wir in unse-
rem Versorgungsgebiet ein Netzwerk
aufbauen, um betroffenen Familien
wéhrend der Erkrankung und auch
nach dem Tod ihres Kindes eine pro-
fessionelle psychologische Betreuung
zukommen zu lassen.
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