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Fiir Triibsinn ist zu viel Trubel

Die Zwillinge Bo und Keke
leiden unter massiver
Muskelschwéche. Ein
Kinderkrankenpflegedienst
ermoglichtihre
Versorgung zu Hause.

Von Genevieve Wood

n guten Tagen lachen Bo

und Keke viel, dann gu-

cken sie ihrer groflen

Schwester Lina beim Tan-

zen zu und freuen sich. An

schlechten Tagen miissen
sie mit dem Rettungswagen ins Kran-
kenhaus gefahren werden, weil sie
manchmal von einer Minute auf die an-
dere keine Luft mehr bekommen und
in Lebensgefahr sind. Die Zwillinge Bo
und Keke sind Ende April ein Jahr alt
geworden, und das, obwohl die Arzte
sich nicht sicher waren, ob sie den Win-
ter iiberhaupt iiberleben. Die Jungs ha-
ben eine massive Muskelschwéiche und
leben nur, weil sie 24 Stunden lang von
Maschinen beatmet werden. Die bei-
den entwickeln sich nun gut weiter,
weil sie zu Hause bei ihrer Familie sind
und Fachleute der Hiuslichen Kinder-
krankenpflege Hamburg e. V. sie Tag
und Nacht umsorgen.

Als Jenny Trampler erfuhr, dass sie
Zwillinge erwartete, war das eine Rie-
seniiberraschung. Da war Lina noch
nicht einmal zwei Jahre alt. Sie und ihr
Mann Okko Goeters standen also vor
einer ziemlich groflen Herausforde-
rung. Wie grof} diese tatsichlich sein
wiirde, ahnten die beiden nicht. Denn
die Kleinen im Bauch schienen gesund
zu sein. Dass ein Jahr nach der Geburt
eine Intensivstation mit medizinischen
Apparaten im Wert von rund 100.000
Euro in ihrem Wohnzimmer und im
Keller aufgebaut sein wiirde und ihre
S6hne in einem Intensivkrankenbett
vor dem Wohnzimmerfenster liegen,
dass Sauerstoffkonzentratoren im Kel-
ler Tag und Nacht brummen und zwei
Kinderpflegekrifte in ihrem 120-Quad-
ratmeter-Reihenhaus mit ihnen rund
um die Uhr leben wiirden, das konnten
sie nicht wissen.

Vier Monate verbrachten die Eltern im
UKE, dann erfuhren sie die Diagnose

Als Jenny Trampler die eineiigen
Zwillinge etwas zu frith in der 32.
Schwangerschaftswoche per Kaiser-
schnitt zur Welt brachte, war das auch
noch kein Grund zur Sorge. Die beiden
waren sehr schlaff nach der Geburt,
aber das konnte an einer Infektion lie-
gen - nach einem Blasensprung nicht
uniiblich. ,Dann ging das Riesendrama
los“, sagt Jenny Trampler. Irgendetwas
stimmte so ganz und gar nicht mit den
Sauglingen. Erst vier Monate spéter lag
eine Diagnose vor: X-Chromosomale
Myotubuldre Myopathie, eine massive
Muskelschwiche, die alle Skelettmus-
keln betrifft. Die Jungen benétigten
von Anfang an Unterstiitzung beim At-
men. , Das Realisieren, dass hier etwas
ganz anders lauft, als man sich das noch
bis kurz nach der Geburt vorgestellt
hatte, war das Schlimmste®, sagt die 35-
Jéhrige. ,Wir sagten uns immer, wir ha-
ben Hoffnung und genieflen die Zeit,
die wir haben.” Vier Monate verbrach-
ten die Eltern im UKE. Einer war bei
den Jungs und ein anderer zu Hause
bei Lina in Volksdorf.

Und hier versuchen die Eltern Bo
und Keke und auch Lina ein normales
Leben zu ermdglichen, das jedoch nie
normal sein wird. ,,Sie werden nie im
Garten Trampolin springen, nie im
Garten spielen koénnen®, sagt Jenny
Trampler. Das sind die Gedanken, die

der Mutter manchmal kommen. Dazu
die Sorge, dass Lina sie irgendwann fra-
gen wird, wo ihre Kindheit geblieben
ist. Am Anfang der Diagnose war das
schwer zu ertragen. ,Da geht man
durch die Hoélle.” Und immer auch die
Frage: Sterben ihre S6hne?

Von diesen traurigen Gefiihlen ist
zumindest an diesem Vormittag nichts
zu spiiren. Kinderkrankenschwester
Bianca Briining bespafit Bo, der sie an-
lachelt. Kinderkrankenpfleger Chris-
tian Seemann ist da, und eine Logopa-
din massiert Keke die Fiiffe und tastet
sich so behutsam bis zu den Gesichts-
muskeln vor. Die beiden konnen Arme
und Beine bewegen, vom Riicken auf
den Bauch rollen kénnen sie noch nicht
und beim Sitzen werden sie in Thera-
piestiihlen unterstiitzt.

Zurzeit arbeiten alle daran, dass
die beiden ihre Kopfe besser halten
konnen. Und wenn Keke, der etwas Be-
dachtere und Sensiblere von beiden,
morgens mit der Zunge schnalzt, ist das
fiir Mutter Jenny das Grofite. Dann ist
sie sehr stolz auf ihren Kleinen. Bo ist
etwas offener als sein Bruder und lacht
gern drauflos. ,Wir sind bei allen Um-
wegen, die wir gehen, sehr dankbar,
dass es jetzt doch so gut klappt®, sagt
die Mutter.

Dass Uberwachungsmonitore in
der einen Wohnzimmerecke stehen, die
die Herzfrequenz und die Sauerstoff-
sittigung liberwachen, ist hier eben so.
Die kleinen Briider sind heute ange-
schlagen, weil Lina aus der Krippe eine
Erkéltung mitgebracht hat. Fiir Bo und
Keke, die nach einer Lungenentziin-
dung und einem Luftréhrenschnitt im
Oktober mittels einer Trachealkaniile
beatmet werden, kann das schnell le-
bensgefihrlich sein. Fiir Triibsinn ist
heute jedoch in dem Wohnzimmer zu
viel Trubel.

Rund um die Uhr kiimmern sich
Kinderkrankenpfleger um die Zwillinge
Allein ist Jenny Trampler nie. 14
Fachkrifte gehoren zu dem Team der
Héuslichen Kinderkrankenpflege
Hamburg, das sich um die Zwillinge
kiimmert. Die meiste Zeit sind immer
zwei von ihnen - 365 Tage im Jahr - 24
Stunden im Drei-Schichten-System fiir
Bo und Keke da. Die beiden haben
durch die Beatmung keine Stimmen,
konnen nicht schreien und auf sich auf-
merksam machen. Deshalb sind Kin-
derkrankenschwester Bianca Briining
und ihre Kollegen immer bei den Klei-
nen, in der Nacht liegen sie auf einem
Sofa im Zimmer der Jungs im Unterge-
schoss. Zehn- bis 50-mal am Tag miis-
sen sie Sekret absaugen, weil die Zwil-
linge dieses nicht abhusten oder hi-
nunterschlucken kénnen. Wenn Lina
morgens mit ihren Eltern friihstiickt,
versorgen die Pfleger die Jungs. Sie
sind immer dort, wo die Zwillinge sind.
Bei Familienfeiern ziehen sie sich viel-
leicht einmal fiir eine halbe Stunde zu-
riick. Es ist ein sehr enges Miteinander.
,Ich bin super dankbar, dass wir so
klasse Leute haben”, sagt Jenny
Trampler. Ohne die héusliche Pflege
miissten die Eltern zwischen Kranken-
haus und ihrem Zuhause pendeln. ,Das
ist wahnsinnig anstrengend und eine
Zerreifiprobe.“ Vater Okko arbeitet als
Handwerksmeister von morgens bis
abends. Dass fast stindig zwei Men-
schen mit in ihrer Familie leben, damit
kommen Jenny Trampler, ihr Mann
und Lina Klar. Sie haben Gliick, weil die
Chemie zwischen der Familie und den
Pflegern stimmt. Das ist nicht immer
der Fall. ,Manchmal muss man sich
dann auch trennen. Wenn Eltern nicht
damit klarkommen, dass stindig je-
mand mit ihnen lebt, ist eine Pflege im
Krankenhaus fiir diese Familien die
bessere Losung”, sagt Pflegedienstlei-

ter Thomas Schnahs. Allerdings steigt
die Nachfrage nach Pflegekriften, die
Kinder zu Hause betreuen. ,,Es gibt nur
wenige hiusliche Pflege, die auf Kinder
spezialisiert sind“, sagt Schnahs. Die
Nachfrage, sagt er, werde mit dem Fort-
schritt der medizinischen Moglichkei-
ten weiter steigen. ,,Es wird mehr beat-
mete Kinder geben, die in ihrem Zu-
hause leben koénnen, weil die
Beatmungsgerite immer kleiner wer-
den.” Die Lebensqualitit verbessere
sich dadurch erheblich: , Die Kinder be-

Die Zwillinge Bo und Keke mit ihrer .Schwester Lina und i
Bianca Briining und Christian Seemann, die die Eltern bei der Betreuung der Einjshrigen entlasten

el

kommen Luft, haben keine Schmerzen
und leben zu Hause in ihrem sozialen
Umfeld“, so Schnahs. Bo, Keke und Li-
na haben ein sehr inniges Verhiltnis.
,»Bo himmelt seine Schwester an. Die
sind wirklich sehr gliicklich®, sagt Jen-
ny Trampler.

Es sind ganz normale, lebensfrohe
Kinder, sagt sie, die allerdings beatmet
werden. Der blaue Schlauch fiihrt die
befeuchtete Raumluft in die Lungen,
der weifle fiihrt die verbrauchte Luft in
den Raum zuriick. Bo und Keke sind

Kinderkrankenpflege zu Hause

Der Verein Hiusliche
Kinderkrankenpflege
kiimmert sich aus-
schliefilich um kranke

tern und -pfleger. Der
Verein ist spezialisiert
auf die Betreuung von
beatmeten Kindern,

Familien dauert vier bis
sechs Wochen. Die Kos-
ten fiir die intensive
Pflege iibernimmt in der

und schwer kranke Kin- auch sterbende Kinder Regel die gesetzliche

der in der Metropolre- werden durch die Haus- Krankenkasse.

gion Hamburg. Auch die liche Kinderkranken-

Begleitung in Kitas und pflege begleitet. Zurzeit Kontakt: Tel. 85 37 47 74,
Schulen iibernehmen versorgen die Mitarbei- weitere Infos unter

die insgesamt rund 35 ter 15 Familien. Die www.kinderkranken-
Kinderkrankenschwes- Einarbeitung in den pflege-hh.de (gen)

hrer Mutter Jenny Trampler. Dahinter sind die Kinderkrankenpfleger

Marcelo Hernandez

mit ihren dunklen lockigen Haaren
sehr niedliche Kinder. Am liebsten
wiirde der Besucher sie einfach auf den
Arm nehmen - das geht aber wegen der
Beatmungsgerite und Schlduche nicht.

Uber Spendengelder hat die Fami-
lie ein behindertengerechtes Auto an-
geschafft, auch der Abendblatt-Verein
,JKinder helfen Kindern“ hat sich daran
beteiligt. Zwar sind Ausfliige zum Tier-
park Hagenbeck und Spazierginge mit
viel Organisations- und Zeitaufwand
moglich, aber Jenny Trampler weif
doch, dass sie alle immer ans Haus ge-
bunden sein werden.

Thre Idee von einem schonen Le-
ben sieht vor, dass Bo und Keke weiter
Fortschritte machen und dass sie ein
grofleres Haus finden, in dem die Kin-
der ebenerdig gepflegt werden kénnen,
in dem die Kinderpfleger einen eigenen
Bereich haben und die Jungs ein richti-
ges Kinderzimmer bekommen. Ein
Haus, das die Familie nicht von Freun-
den und Bekannten isoliert.

Die Familie braucht dringend ein groBeres Haus:
Bitte melden Sie sich direkt bei Jenny Trampler und
ihrem Mann Okko unter der E-Mail:
zuhause-fuer-bo-keke@web.de oder Tel. 53 16 09 91.

KOLUMNE

Liebe Leserinnen,
liebe Leser

:¢ Eine Leserin schrieb mir einen
Brief, in dem sie die kurze Begegnung
mit einem Migranten im Bus schildert.
Wie er Miihe hatte, aufrecht zu bleiben,
so erschopft wirkte er. Sie schrieb da-
von, wie sie wahrend der kurzen Fahrt
innerlich mit sich kdmpfte, ob sie die-
sen Mann ansprechen sollte. Ob es ihm
wohl peinlich wire, ob er sie iiberhaupt
verstehen kénnte? Sie entschied sich,
nichts zu tun, und stieg aus. ,Dabei
erfasste kurz mein Blick die ganze
Person. Ich erstarrte. Der Mann hatte
an seinen blofRen Fiiflen diinne Stoff-
pantoffeln. Und es war eisig®, schrieb
sie. Danach fiihlte sie sich so verzagt,
dass sie diese Gefiihle in ihrem Brief
loswerden wollte.

Und ich schrieb ihr zuriick, dass
ich ihre Gefiihle gut verstehen kann.
Auch ich kenne diese Momente, in
denen eine kurze Begegnung einen
lange innerlich beschaftigt.

Mir ging es so bei einem alten
Mann, der von Kummer gezeichnet
stumm seine Hand hinhielt und um
Geld bat. Er tat es wiirdevoll, sichtlich
aus Not. Ich hatte kein Kleingeld und
ging weiter. Und drgerte mich direkt
danach, dass ich
ihm nicht einfach
etwas zu essen
gekauft hatte. Als
ich mich umschau-
te, war er weg, doch
seinen traurigen
Blick sehe ich noch
heute vor mir.

Kinder helfen Kindern e.V-

Initiative vom Hamburger Abendblatt

Konto Kinder helfen Kindern e.V.:

Haspa, 1280 144 666, BLZ 200 505 50
IBAN: DE25200505501280144666

Konto Von Mensch zu Mensch:

Haspa, 1280 202 001, BLZ 200 505 50
IBAN: DE 0320 0505 5012 8020 2001
Unsere Telefonnummern, E-Mail:
040/5544 71159 (Kinder helfen Kindern) und
040/5544 71156 (Von Mensch zu Mensch),
mensch@abendblatt.de

HIER HELFEN WIR

Der Abendblatt-Verein ,Kinder helfen
Kindern® unterstiitzte eine Reise mit
49 Jugendlichen aus den drei ev. Ge-
meinden Epiphanien, Reiherstieg und
Kirchdorf. Unter dem Motto ,Es ist
Deine Zeit“ wurde gespielt, gebadet,
Musik gemacht. Viele der Jugendlichen
verreisten das erste Mal zehn Tage oh-
ne Eltern. Simon fasste die Freizeit so
zusammen: ,Vielleicht war das hier
meine schonste Zeit im Leben.”
Die Migrationserstberatung bei der Dia-
konie bat die Abendblatt-Initiative
,Von Mensch zu Mensch“ um einen Zu-
schuss fiir einen Laptop fiir Frau O,, die
aufgrund einer psychischen Erkran-
kung arbeitsunfihig ist. Frau O. schrieb
uns: ,,Durch den PC geben Sie mir die
Moglichkeit, Zugang zu Kunst und Li-
teratur zu haben oder zu den Orten vir-
tuell zu reisen, die ich nie personlich
sehen werde. Jedes Mal, wenn ich am
Laptop arbeite, werde ich daran den-
ken, dass es noch gute und hilfsbereite
Menschen gibt.“ (ge)

Das Monster, das Gefiihle raubt

Magersucht, Autismus oder Depression: Die Biicher ,,Kids in Balance*erklaren Kindern psychische Krankheiten in einfachen Worten

¢2 Wenn ein Familienmitglied eine
psychische Erkrankung erleidet, wirkt
sich das auf das gesamte Familienleben
aus. Besonders Kinder kommen mit
dem veridnderten Verhalten der Mutter,
des Vaters oder eines ihrer Geschwister
nur schwer zurecht, wenn ihnen nie-
mand erklirt, was dahintersteckt. Doch
wie einem Vorschulkind erkldren, was
eine Depression oder was Autismus be-
deutet? Unterstiitzung finden Eltern in
den Kinderbiichern der Reihe ,Kids in
Balance® aus dem Balance-Verlag. Ein-
gebettet in kleine Geschichten und mit
farbigen Illustrationen versehen, bie-
ten sie kindgerechte Erkldarungen fiir
psychische Erkrankungen.

So geht es im Buch ,,Mamas Mons-
ter“ von Erdmute v. Mosch etwa darum,
Kindern eine Depression zu erkléren.

Erzahlt wird aus der Sicht der fiinfjah-
rigen Rike, die eines Morgens nicht wie
iiblich von ihrer Mutter frohlich mit
einem Guten-Morgen-Kuss geweckt
wird. Sie erlebt, wie ihre Mama an die-
sem und an den nichsten Tagen im
Bett oder auf dem Sofa liegt und nichts
mehr tut. Sie geht nicht mehr zur
Arbeit, kiimmert sich nicht um Rike
und ihren kleinen Bruder, sondern
iiberldsst das dem Papa und der Nach-
barin. Rike versteht nicht, warum die
Mama nicht mehr mit ihr spielt und
fragt sich, ob die Mutter bdse auf sie ist.
Bis die ihrem Kind schlielich erklirt,
dass sie eine Depression hat.

Autorin und Illustratorin Erdmute
v. Mosch erklart und zeichnet die De-
pression fiir Kinder gut nachvollzieh-
bar als eine Art Monster, das Gefiihle

raubt. Und sie zeigt, was die Mutter da-
gegen tut, damit das Monster immer
kleiner wird. Rike erfihrt, dass ihre
Mutter ,einen Arzt fir Gefithle“ auf-
sucht und Tabletten nimmt, die ein we-
nig Zeit brauchen, bis sie wirken. Auch
wenn das Kind noch traurig dariiber ist,
dass die Mama nicht so wie sonst mit
ihm kuschelt, versteht es doch: Ich bin
nicht schuld an Mamas Zustand, sie hat
mich noch lieb. Das ansprechend illus-
trierte Biichlein endet mit einem posi-
tiven Ausblick. Im Anhang gibt es eine
kurze Erklirung zur Depression und
Informationen zur Autorin, die eigene
Erfahrungen im Buch verarbeitet hat.
Auch in den anderen Biichern der
Reihe befassen sich verschiedene Au-
toren mit komplexen Themen wie Ma-
gersucht, Borderline oder ADHS. In

dem Buch ,,Ich bin Loris“ von Barbara
Tschirren, Pascale Héichler und Mar-
tine Mambourg (Balance-Verlag, 14,95
Euro) schildert ein Junge mit einer au-
tistischen Storung sehr anschaulich,
wie er die Welt wahrnimmt. Dieses
Buch sowie ,Mamas Monster® und
weitere Biicher der Reihe wurden von
der Stiftung Gesundheit positiv bewer-
tet und mit einem Giitesiegel ver-
sehen. (pet)

Erdmute v. Mosch:
~Mamas Monster -
Was ist nur mit
Mama los? Kin-
dern Depression
erkliren”, Balance-
Verlag, 40 Seiten,
14,95 Euro
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KIRCHENGEMEINDE FARMSEN

Tanzcafé fiir Senioren und
Menschen mit Demenz

¢ Der Seniorennachmittag Farmsen
laddt am 30. Mai von 15 bis 17 Uhr zum
Tanzcafé ins Gemeindezentrum, Bram-
felder Weg 25, ein. Es gibt Tanz- und
Unterhaltungsmusik aus vielen Jahr-
zehnten. Jeder ist willkommen - be-
sonders Menschen mit Demenz und
ihre Angehorigen. Der Eintritt ist frei.
Infos unter Tel. 6056 6675 oder
info@lmd-rahlstedt.de

SPENDEN-AKTION

Kiwanis Club will Kindern
Schulranzen schenken

s ,Jedes Kind braucht einen Schul-
ranzen“ — unter diesem Leitsatz orga-
nisiert der Kiwanis Club Hamburge. V.
erneut eine Spenden-Aktion fiir Kinder
aus sozial schwachen Familien zum
Schulanfang. Sie sollen gut ausgeriistet
mit einem schOonen Ranzen starten.
Spenden unter dem Stichwort ,,Schul-
ranzen®“ an Kiwanis Hilfsfonds Ham-
burg e. V., IBAN: DE83 5012 0383 8045
1900 19. Infos: www.kiwanis-hh.de

BENEFIZ-KONZERT

Matthias Kirschnereit spielt
fiir Carl Cohn Schule

:: Mit einem Benefiz-Konzert feiert
die Carl Cohn Schule, Carl-Cohn-Stra-
e 2, am 28. Mai um 19 Uhr ihren neuen
Namen. Der bekannte Pianist Matthias
Kirschnereit, dessen Tochter die Schu-
le besucht, spielt unter anderem Stiicke
von Brahms und Schumann. Karten zu
20 Euro gibt es unter Tel. 428 88 07 02
und an der Abendkasse. Der Erlos geht
an den Schulverein.

ONLINE
Weitere Veranstaltungen, Vortrége, Gruppen, und
Kurse finden Sie in unserem Online-Kalender unter
www.abendblatt.de/lebenshilfe



