Besonderer Schutz fur Theresa

Lagerkoller? Weder Kon-
zert- noch Theaterbesuch,
kein Vereinssport und
kaum ein Zusammentref-
fen mit Freunden? Das ist
Klagen auf hohem Niveau,
betrachtet man Familien,
in denen chronisch Kranke
leben, fur die eine Infekti-
on mit SARS-CoV-2 todli-
che Folgen haben kénnte.
Erst recht belastet sind
Mutter und Vater chro-
nisch kranker Kinder oder
junger Erwachsener, die
jetzt oft ganzlich isoliert
betreut werden mussen.
Eine solche Familie lebt in
Ober-Mérlen.

VON MARGIT SCHLESINGER-STOLL

Corona und die Pandemie
sind eine Herausforde-
rung. Besonders fiir Familien,
in denen chronisch kranke
Kinder leben, fiir die eine In-
fektion mit SARS-CoV-2 todli-
che Folgen haben konnte.

Die Barths aus Ober-Morlen
sind beide Zahnirzte, pendeln
jeden Werktag nach Usingen
in ihre Praxis und sind Eltern
einer 24-jdhrigen Tochter mit
einem angeborenen schweren
Herzfehler. Theresa musste als
kleines Kind bereits eine Re-
animation und zwei Maximal-
operationen iiberstehen, tragt
seitdem einen Herzschrittma-
cher, seit einigen Jahren kom-
biniert mit einem Defibrilla-
tor, der sie notfalls ins Leben
zuriickholen konnte.

Die junge Frau hat eine
leichte kognitive Einschrén-
kung und arbeitet normaler-
weise in einer Werkstitte der
Lebenshilfe. Ein Tag Berufs-
schule rundet die Woche ab.

Seit einem Jahr
isoliert zu Hause

Doch seit einem Jahr ist alles
anders. Seit Mdrz 2020, seit die
Bedrohung durch das Corona-
virus allgegenwartig ist, kann
Theresa weder arbeiten noch
zur Berufsschule gehen. Sie
wird zu Hause abwechselnd
von Vater und Mutter betreut,
ihr Tag muss strukturiert wer-
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Theresa halt die sozialen Kontakte Uber ihr Tablet aufrecht. Beatrix und Ernst Barth aus Ober-
Morlen Gben mehrfach geschitzt ihren Beruf als Zahnérzte aus, um ja keine Viren nach Hause
zu tragen. Neulich haben sich Mutter und Tochter in den Schnee getraut - in ruhigen Lagen

auch mal ohne Maske.

den, sie braucht Anregungen,
sie braucht Aufgaben - und
immer Begleitung.

»Dabei wissen wir schon,
dass wir privilegiert sind, weil
wir uns als Selbststindige in
unserer Praxis die Arbeitszeit
einteilen konnen«, meint Bea-
trix Barth. Sie und ihr Ehe-
mann, beide medizinisch und
in Sachen Hygiene geschult,
meistern den Alltag klaglos.
Aber was, fragen sie sich, ma-
chen Menschen mit chronisch
kranken Kindern, die allein-
erziehend oder auf Doppelver-
dienst angewiesen sind? Die
zudem oft selbst in der Kran-
kenpflege und somit mit ho-
hem Infektionsrisiko arbeiten.

Beatrix Barth engagiert sich
im Vorstand des Vereins »Kin-
derherzen heilen, Eltern herz-
kranker Kinder, GieRen«. Die-
ser habe im September 2020

an das Hessische Kultusminis-
terium geschrieben und auf
die Situation von Alleinerzie-
henden und von Doppelver-
dienst Abhingigen verwiesen.
Fir solche Eltern habe sich die
Lage im Sommer 2020 im Ge-
gensatz zu anderen nicht ent-
spannt, denn sie betreuen ihre
Kinder auch bei einer Corona-
Inzidenz von unter 50 zu Hau-
se - und akzeptieren Ver-
dienstausfall, im schlimmsten
Fall Jobverlust. Doch als einzi-
gen Schutz fiir chronisch kran-
ke Kinder und Jugendliche ha-
be das Kultusministerium die
Befreiung vom Pridsenzunter-
richt angeboten. Der Blick auf
die besonders prekdre Situati-
on solcher Familien? Fehlan-
zeige. Eine Antwort auf den
Brief ans Kultusministerium
habe »Kinderherzen heilenc
bis heute nicht erhalten.
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In den Schulen hinge es
stark vom Engagement Leh-
render ab, wie die Qualitit des
Unterrichts sei. »Oft lauft es
nur auf das Ubersenden eini-
ger Arbeitsblitter hinaus, und
dies seit fast einem Jahr«, weil
Barth von anderen Eltern. Sie
und ihre Mitstreiter wiinschen
sich neben Online-Unterricht
auch ein Anrecht darauf, dass
chronisch kranke Schiilerin-
nen und Schiiler online zuge-
schaltet werden, wenn die an-
deren zum Prisenzunterricht
zurtickkehren.

Bislang seien alle Versuche,
auf Landes- und Bundesebene
politisch Gehoér zu finden,
fehlgeschlagen. Doch aktuell
sei man im ersten Kontakt mit
dem Deutschen Ethikrat, ei-
nem Dialogforum und Bera-
tungsgremium der Bundesre-
gierung, der sich offen zeige

fiir die Vorschldge von Famili-
en chronisch Kranker. Die
wichtigsten hiervon seien: au-
Rerordentlicher Kiindigungs-
schutz und Lohnfortzahlung
fir Eltern chronisch Kranker
wihrend der Pandemie, Kos-
teniibernahme von Schutzma-
terialien und SchutzmafRnah-
men (zum Beispiel Einzeltrans-
porte), ausdriickliches Recht
auf Online-Beschulung. Zudem
werde der Zugang zu kosten-
glinstigen Schnelltests fiir El-
tern chronisch kranker Kinder
und Jugendlicher gefordert,
damit diese sich nach elf Mo-
naten endlich mal wieder mit
Freunden oder anderen Famili-
enmitgliedern treffen konn-
ten.

Hochstufung
fur Impfung?

Unterdessen hat die Diskus-
sion um die Rangfolge bei den
Impfungen Fahrt aufgenom-
men. Die Zulassung aller bis-
her zugelassenen Impfstoffe
gilt allerdings erst ab 16 Jah-
ren — chronisch kranke Kinder
blieben aufRen vor. Dabei wire
die Zulassung zumindest eines
verfiigbaren Impfstoffs fiir die-
se vulnerable Gruppe iiberle-
benswichtig, sie konnen sonst
nicht geimpft werden, meint
die Mutter.

Beatrix Barth hofft auf eine
Hochstufung ihrer Tochter
und anderer chronisch kran-
ker junger Menschen in die
Gruppe derer, die nach der Ge-
neration U80 und deren Pfle-
gepersonal zum Zuge kom-
men, auch fiir sich selbst als
Angehorige. Theresa, nach ih-
rem groRten Wunsch gefragt,
sagt: »Ich mochte mal wieder
bei meiner Oma {ibernachten.
Und Freunde sehen.«

INFO
250 Familien

Der Verein »Kinderherzen hei-
len« in Friedberg gehort dem
Bundesverband Herzkranke Kin-
der an und ist an das Universi-
tatsklinikum GieBen angeschlos-
sen. 250 Familien tauschen sich
darin aus, unterstitzen sich und
begleiten ihre chronisch herz-
kranken Kinder ins Erwachse-
nenleben. bf




