Inklusives Taschenlampenkonzert in Koblenz fiir alle

Niederberger Familie
mit krankem Emil
erhdlt Unterstlitzung
vom Bunten Kreis

Von Katrin Steinert

M Koblenz. Familien wie die mit
Emil aus Koblenz-Niederberg sind
dankbar dafiir, Hilfe im Alltag mit
einem chronisch kranken oder be-
hinderten Kind zu bekommen. Der
Verein Bunter Kreis Rheinland bie-
tet sozialmedizinische Unterstiit-
zung an - und er organisiert auch
das Taschenlampenkonzert, das am
17. August in Koblenz allen, die es
mochten, eine bunte Auszeit vom
Alltag bietet.

Jahrlich begleitet der Verein
rund 800 Familien in Rheinland-

,Ich hatte
mich perfekt
auf alles vor-
bereitet, aber
auf das Leben,
das dazwi-
schen kommt,
kannst du dich nicht vorbe-

reiten.“
Selina aus Niederberg, Mutter von Emil

Pfalz, deren Kinder zu frith geboren
werden, die chronisch und schwer
krank oder beeintrachtigt sind.
Auch in Koblenz hat der Verein ei-
ne Anlaufstelle.

Eine der begleiteten Familien ist
die von Emil. Er ist 19 Monate alt
und lebt mit seinen Eltern auf der
rechten Rheinseite von Koblenz.
Wahrend dem Treffen mit unserer
Zeitung halt er Mittagsschlaf. Die
Kitaeindriicke vom Morgen wollen

Bunter Kreis Rheinland

Der Bunte Kreis
Rheinland ist ein ge-
meinniitziger Verein,
der Familien in
schwierigen Situatio-
nen mit zu frih ge-
borenen oder chro-
nisch kranken und
beeintrachtigten Kin-
dern unterstiitzt. Die
betreuten Familien

werden laut Verein
durch Fachkrifte be-
raten und begleitet -
von der stationdren
Versorgung in den
Lebensalltag. In den
Nachsorgeteams ar-
beiten Kinderkran-
kenschwestern, Sozi-
alpddagoginnen und
Sozialarbeiter, Psy-
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Das Deutsche Eck wird zur Lichterzone: Wenn die Band Rumpelstil in Koblenz spielt, leuchten Kinderaugen und Taschenlampen um die Wette. Veranstalter ist
ein Verein, der sich um Familien mit beeintrachtigten Kindern kiimmert. Auch Emil aus Niederberg wird dabei sein.

sinnbildlich verdaut werden. Sein
Vater ist arbeiten, Mutter Selina
empfangt im offenen Wohnbereich
von Kiiche, Wohn- und Esszimmer.
Wir nennen in diesem Text nicht
den Nachnamen der Familie, weil
sie darum gebeten hat.

Selina, 30 Jahre alt, spricht offen
dartiber, wie es ist, ein beeintrach-
tigtes Kind zu haben. ,Reden hilft
mir”, sagt sie. Ihr Sohn Emil, das
weil} sie heute, hat eine lebensver-
kiirzende Erkrankung. Er leidet am
Dravet-Syndrom, einer komplexen
Form der Epilepsie. Fur Selina war
es traumatisch, die Diagnose zu er-
halten. Zudem hatte sie auch nie
damit gerechnet. Denn: Ihre
Schwangerschaft und Emils Geburt
waren unkompliziert, alles genau
so, wie es sein soll, berichtet die

chologinnen und
Arzte. Der Bunte Kreis
ist an sechs Standor-
ten im Bundesland
vertreten, in Koblenz
am Kemperhof in der
Kinderklinik, Koblen-
zer StralRe 115-155,
Telefon 0261/

499 14 32 oder
0151/416 418 83. kst

Niederbergerin.

Sie sitzt am Esstisch ihres Hau-
ses, schulterlanges Haar, Basken-
mitze aus Cord, Jeansoverall. Ihre
tiefe Stimme wirkt unaufgeregt, die
gelernte  Versicherungskauffrau

»Man ist mit einem Ulti-
matum konfrontiert, einer
Endgiiltigkeit, man kann
nicht helfen, dass die
Krankheit weggeht. Und sie

verlauft fortschreitend.*
Selina iiber das ,,Dravet-Syndrom*

und studierte Masterabsolventin
firs Lehramt an Berufskollegs
strahlt Ruhe aus.

Vor ihr steht ein Tabletcompu-
ter, auf dem sie ihren schlafenden
Sohn beobachten kann. Er ist an
ein Pulsoximeter angeschlossen,
und eine spezielle Epilepsiekamera
ubertragt seine Bewegungen. ,So
wollen wir sichergehen, dass wir
keine Anfdalle verpassen, da diese
unbehandelt zum Tod fiihren kon-
nen”, berichtet die 30-Jahrige.

4000 bis 5000 Kinder sind in
Deutschland vom Dravet-Syndrom
betroffen, 15 bis 20 Prozent sterben
vor ihrem zehnten Geburtstag. Se-

lina berichtet, dass es sich bei dem
Gendefekt in den meisten Fallen
um eine spontan auftretende Mu-
tation im SCN1a-Gen handelt, die
nicht durch die Eltern vererbt wird.

Fir die Familie war die Diagnose
anfangs sehr belastend. Denn sie
bedeutet, dass Emil zwar weiter-
wachst, aber mit der Zeit immer
mehr Einschrankungen erleben
wird. ,Welche es sein werden,
weil niemand vorher”, sagt die 30-
Jahrige. Die Kinder sind kognitiv
meist mittel bis stark einge-
schrankt. Zudem haben sie mit der
Zeit hdufig Probleme, mobil zu sein
und sich rund zu bewegen. Autis-
mus-Spektrum-Storung, Wachs-
tums- und Erndhrungsprobleme,
ADHS und vieles weitere konnen
vorkommen.

Erstes halbes Jahr war véllig normal

Nichts deutete die ersten sechs Mo-
nate nach der Geburt darauf hin,
dass Emil beeintrachtigt sein kénn-
te. Mutter und Kind machten alles
mit, was an Angeboten da war: Ba-
bymassage, Krabbelgruppe, Baby-
schwimmen, Pekip und vieles mehr.

Doch dann bekam Emil Fieber
und erlitt einen komplizierten Fie-
berkrampf, der etwa zwolf Minuten
dauerte. Der Notarzt verabreichte
ihm ein Akutmedikament, darauf-
hin wurde Emil ruhiger. Das Er-
lebnis war fiir die Eltern ein-
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schneidend. Sie hatten den Krampf
hilflos miterleben miissen. Selina
suchte danach Kontakt zu anderen
Mittern in einer Onlinegruppe:
+Austausch ist mir wichtig. So ver-
arbeite ich das.”

Einige Wochen spater folgte ein
zweiter Fieberkrampf. Er war kurz,
einseitig. Emils linker Arm war ei-
nige Zeit taub. Die Ergebnisse neu-
rologischer Untersuchungen waren
unauffallig - sind es bis heute. Klar-
heit brachte eine humangenetische
Untersuchung:  Dravet-Syndrom.
Selina sagt heute: ,Da war fiir mich
Klar, das ist fiirs Leben."”

»Austausch ist mir wichtig.
So verarbeite ich das.*

Selina, 30 Jahre, sucht Kontakt zu anderen

Unterstitzung bekam die Fami-
lie in den ersten drei Monaten un-
ter anderem vom Bunten Kreis, auf
den sie im Internet stiel. Eine sozi-
almedizinische Begleiterin half bei
Antragen, beispielsweise dabei,
dass Emil einen Behindertenaus-
weis und eine Pflegestufe be-
kommt. ,Sie hatte immer ein offe-
nes Ohr", schildert Selina dankbar.

AnschlieBend fand sie Anschluss
im Verein ,Mein Herz lacht" in Ko-
blenz. Dort tauscht Selina sich mit

Eltern beeintrachtigter oder chro-
nisch kranker Kinder aus. ,Die
Themen der Eltern sind trotz un-
terschiedlicher Beeintrachtigungen
immer sehr ahnlich”, sagt die 30-
Jahrige, die sich auch im Verein
Dravet-Syndrom engagiert.

Emil ist normal entwickelt, sagt
Selina. Aber: Er muss zwei spezi-
elle Medikamente nehmen, die im-
mer verfiigbar sein miissen. Auch
Notfallmedikamente und Sauer-
stoff fir Anfdlle mussen griffbereit
sein. Hohe Temperaturen und Fie-
ber konnen bei Emil Anfdlle auslo-

,1ch will Emil alles mitge-
ben, um ihm die bestmogli-
che Lebensqualitit zu er-
moglichen.“

Selina aus Niederberg, Mutter von Emil

sen, weshalb er nie zu warm baden
darf — und er reagiert auf schnell
wechselndes Licht. Im Auto fahrt er
deshalb mit einem Sichtschutz.

Die Krux an seiner Krankheit:
Sie schreitet fort. Die meisten Men-
schen mit dieser Erkrankung kon-
nen spater kein eigenstdndiges Le-
ben fiihren. Fiir Selina ist deshalb
klar: ,Ich will Emil alles mitgeben,
um ihm die bestmogliche Lebens-
qualitdt zu ermdglichen.”

Unterstiitzung und Informationen

Austausch und Informationen iiber
Forschungen gehoren fiir sie dazu.
Aber auch Logopdadie, wo Emil Ge-
barden iibt, damit er weiter kom-
munizieren kann, wenn sein
Sprechapparat keine Worte mehr
findet. Zudem kommt die Frithfor-
derung der Lebenshilfe Koblenz
wochentlich vorbei. Eine Mitarbei-
terin zeigt Kommunikationsformen,
motorische Ubungen und ist bei
Fragen da.

Am Ende unseres Treffens sagt
Selina, dass ihr das Thema Inklusi-
on in der Stadt Koblenz generell
wichtig ist. ,Jeder soll teilhaben
konnen, so wie er mochte und wie
er ist.” Dafiir, sagt sie, mochte sie
sich im Stadtelternausschuss ein-
bringen. Aber erst einmal muss sie
sich um Emil kiimmern, der gerade
zetert. Denn auch Stress kann An-
falle auslosen — wie so vieles ande-
re. Selina freut sich schon aufs Ta-
schenlampenkonzert und die Be-
gegnung mit anderen - falls der
Alltagstrubel nicht dazwischen-
funkt.

Benefizkonzert fiir die ganze Familie

Die Taschenlampenkon-
zerte der Berliner Band
Rumpelstil sind laut Ver-
anstalter swingende und
rockende Abendkonzerte
fir die ganze Familie. Fiir
viele Kinder ist das Ta-
schenlampenkonzert ein
Erlebnis, weil es das erste

ist, das abends beginnt
und noch dazu unter
freiem Himmel stattfin-
det, heillt es. Ein Hohe-
punkt: Beim Taschen-
lampenlied schreiben die
Kinder mit der Band ihre
Traume und Wiinsche mit
der Taschenlampe in den

Himmel. Rumpelstil l1adt
zum Tanzen, Klatschen,
Singen und mit Taschen-
lampen leuchten ein. Die
Einnahmen des Konzertes
flieRen in die Arbeit des
Vereins Bunter Kreis
Rheinland und kommen
den betreuten Familien

zugute, teilt der Verein
mit. Tickets sind im Vor-
verkauf bei Ticket-Regio-
nal fiir den Preis von 15
Euro erhdltlich. Das Kon-
zert findet am Samstag,
17. August, um 20 Uhr am
Deutschen Eck in Koblenz
statt. kst



