SEITE A2 Soordrilefer Beitung

NR.158/189

TIIEMEN DES TAGES

SA/SO/MO.18,/14./15. AUGUST 2016

in Deutschland leben etwa
40 D00 unheilbar kranke Kinder.
Eines davon ist Jean-Paul Seitz
(9) aus Ottweiler. Er kann nicht
gehen, nicht sprechen, nicht es-
sen, braucht eine 24-Stunden-
Pflege. Das bedeutet fiir die El-
tern 365 Tag- und 365 Nacht-
dienste. Doch die Welt istin Crd-
nung - ,solange mein Sohn
lacht”, sagt der Vater.

Von SZ-Redakteurin
Cathrin Elss-Seringhaus

Ottweiler. Die Baustelle kann
warten. Seit Monaten stehen
Einzelteile ciner Dusche im
Fhar, Bernd Seitz (36) kommt
nicht zur Montage. Doch nervt
ihn das? Verschiebungen, Uber-
raschungen,  Improvisationen
sind seit neun Jahren die wah-
ren Konstanten seines Alltags.
Das kennen alle Eltern von Kin-
dern, die  lebenslimitiert er-
krankt sind: Man verbeungt sich
nicht mehr vor den Diktatoren
des Alltags, Zeit ist einer von ih-
nen. Und Bernd Seitz, so scheint
es. setzt noch eins drauf, dreht
ihreine lange Nase. Den Spruch
«Mein Kind stirbt!™ hat er um-
vestiilpt in:  Mein Kind lebt!™
DPriziser noch: Mein Kind lebt,
solange es lebt. so zartlich behii-
tet. so frihlich, so schmerzfrei
wie immer nur moglich,

Pauli hat Pflegestufe drei, be-
notigt eine 24-Stunden-Ptlege.
Er kann nicht sehlucken. nicht
schen. nicht sprechen, nicht ge-
hen und mur mit Hilfe cines
Korsetts sitzen. Er hat die kaum
nkung Multiple
: rse Defizicnz, an der welt-
weit nur 40 Menschen leiden
und die in kein Behandlungs-
Schema passt. Deshalb existiert
fiir Vater Secitz auch nur cine

©
Reportage der Woche

cinzige Richtgrofe: das indivi-
duelle Befinden seines kranken
Kindes. Er musste es gegen des-
sen leibliche Mutter, eine Medi-
zinerin, schitzen. die ihrem
Kind eine Lebenschance von
zwei Jahiren einriumte und die
es schlieRlich in ein Heim abge-
hvn wollte, Im Jahr 2014 ¢ 1~llll|
sogar das allei U

selbststindige Baufi-
mann aus Ott-
weiler erziihlt eine abenteuerli-
che Geschichte Uber eine zwel-
jalrige Kurzehe und einen dra-
matischen Betreuungs-Krieg
Am Ende stand der Ritt tz,
gestihlt wurden Taplerkeit und
Kampfesivst, vor allem jedoch
die Zuver geht nicht
um jeden
B 4 ondern um cin
yutes Leben bis zum Schluss.

Zwei Engel fur Pauli

Tch liimpfe fiir Pauli. so lange er
selhst freiwillig atmet”

Das ist vor allem ein Befehl an
die  eigene  Lelstungsbereit-
schaft, zugleich schwingt 1z
und Verwurf mit - gegeniiber
einer Medizin, die palliativ im-
mer noch nicht auf der Iihe ist.
Gegenliber hiesigen Politik
die Trost spenden statt ein ~m-
tiondires Kinderhospiz voranzu-
bringen. Aktuell vichtet sich der
Lheilige Zorn® des Viters jedoch
geven Pflegedienste, die ihm
und seiner zweiten Frau Annet-
te (47) kilndigen, ohne fine Er-
satz zu sorgen, oder die nicht-
examinierte Ptlegekriifte schi-
cken, die vor dem Schleimab-
saugen so viel Angst haben, dass
sie genan das nicht tun, wofir
sie bezahlt werden: den Eltern
Pausen zu verschaffen. ,Per
¢ Luxus wiire, mal auszu-
E n“, sagt Seitz, Gut, doss
«'\ﬂhutl(: I\mderschv.'cﬂm und
Hebamme ist - und zudem eine
olymplarcife  Sprinterin,  wie
sich beim Besuch im freundlich-
lichten Ottweiler Eigenheim
zeigh, Bis »zu 20 Mal am Tag
sehiefit sie von WJTh auf NU© wie
ein Torpedo Richtung Jean-
Paul, Hat er einen Infekt. gehl's

nachts bis zu 50 Mal raus, meist
schan, bevor sein Hiisteln iibers
Babvphnn hm [rm wml Anneuu

sich als ruheloses Naturell be-
zeichnet, sagt:  Pauli entschleu-
[ier bin ich zu mir gekom-
men.” So scheint denn auch fiir
Annette das zu gelten, was {hr

damit verbr lnl.,en RIITES Sthmm
Zu gurgeln, ersparen.

Als Bernd Annette vor v[ur
Ja lhmn kennenlernte,
ott h.nl i‘nuh einen
nicht kann. ich sehe,

WLrla.hchkeit hal. der was er kann. So lan-

aelbqt ist m.n;h einer.
Allerdings liisst sich
i i che Energien Scitz

nur als Sechser im
geht. was P‘lull ;,ut
tut: ein 4000 Euro

Seitz bis zu 14 Wi-

sen und Amtern laufen und
dariiber zum gesundheitspoliti-
schen Experten und . Lobbyis-
ten* fiir dhnlich betroffene El-

kaum nachvollzichbar:
agt sie. kein Zogern und Zagen:

s Leben meistert. Dass
man so glitcklich sein kann mit
einem kranken Kind.

klinkt sich ins Biirgertelefon

Wie lebt man mit einem schwerstkranken Kind? - Fin Besuch bei Familie Seitz in Ottweiler

S — e Y a ‘. ) - \ :
Annette und Bernd Seitz kiimmern sich zartlich um Jean-Paul (Pauli), der an Multipler Sulfatase Defizienz erkranktist. ot e sz

von Gesundheitsministerin Mo-
achmann ein, nimmt die
mmer-Hirde von Minis-
lentin Annegret
Kramp-Karrenbauer, Seitz
bleibt  dabei  beharrlich, st
selbstbewusst fordernd, unbe-
quem in seiner analytischen
TLivte: JNurauf dem Papier sind
ir Eltern schwerkranker Kin-
der topversorgt.” Was niitzt die
Bewilligung  einer  Rundum-
Plege von 23 000 Euro monat-
lich. wenn die Fllegedienste sie
mangels Personal oder Kompe-
tenz nicht leisteten? Also gilt:
Selbst ist die Familie, Seitz hat
sein  herufliches  Engagement
radikal gekappt. Annette arbei-
tet nur noch zu 50 Prozeat.
Wilrden sie Paull nicht selbst
VETSOTEeN. er wiire wegen der
figen Komplikationen dau-
ernd im Krankenhaus oder ganz
in einem Heim.

Staltdessen lagert sich der
Ptlege- und Klinikalltay ins ei-
gene Haus, Die Kiche, in der 25
Medikamente  verwaltet  wer-
den, erinnert an das Di
mer einer Klinik, in Paulis 7
mer tiirmen sich Apothe
kiirhchen, Windeln und Absaug-
Kaniilen zweifelsohne eine

Krankenstation, trotz der woh-
ligen Farben und der Knuddel-
ticre, Bernd berichter von ci-
nem steten Kommen und Ge-
hen, nach einer strengen Tak-
rung: kusuntvm bt filr den
: in Paulis
Fall Entspannungsitbungen
heitst, Ergo- und Physiothera-
pie, Arzthesuche. Trotz des
Iochbetrichs gilt: , Man wan-
dert in die soziale Isolation.”
Freunde scheuten den Kontakt,
wAber wenn wir drei uns haben,
dann reicht uns das”, sagt Seitz,
imponierend klar und fest. Mit
der Kraft von drei Herzen
schafft man offensichtlich auch
das Unmogliche: Urlaub - bei
den Seitz’ ein logistisches Grofi-
unternehmen. Dann wird der
Citroén  Rerlingo his unters
Dach beladen, mit Sonden-Nah-
rung. Absaugschlivchen, zwei
Inhalationsgeriten. Reha-Bug-
gy, Sitzschale. 600 Absaugka-
theter braucht Pauli filr 14 Tagoe.
Nicht koffer-, sondern pakete-
und listenweise wird gepackt
Rereits drei Wochen vor Start
Blockiert die Ladung den Flur
Seit den Flitterwochen, bei de-
nen Pauli ebenfalls mit an Bord
war, hat die Familie bis vor Kur-
zem keine langere Reise mehr
unternommen. Damals besuch-
te das Trio den .Koniyg der Li-
wen” in Hamburg: es entstand
ein groRartiges Foto vom tber-
gliicklich lachenden Pauli am
Strand. Doch der jingste Auf-
enthalt an der Ostsee hat statt
Entspannung akute Sorgen ge-
bracht: Pauli entwickelte oxt-
reme Schmerzen, die bis heute
anhalten., Operationen drohen.
am Darm, an der Galle.

Quiilt man den Jungen nicht
mil nie endenden Eingriffen?
Ner Vater kann diese Frage nur
schwer zulassen: ,Diesen Ein-
druck habe ich nie gehabt®, sagt
ar st filr uns; Pauli soll
schinen,” Und dann
ist er plotzlich doeh da, der un-
gobetene Gast. der Gedanke an
den  Abschied. Bernd Seitz
weint, Annette sagt: . Natiirlich
fragt man sich, wenn es Pauli
schlecht geht: Ist das vielleicht
jutzt die Krise, die er nicht mehr
tiberstehen kann?* Seitz erklart,
man verdriinge das Thema kei-
1 alistisch.
Wir haben uns im Friedwald ci-
nen Platz fiir unsere Familie
ausgesucht.” Doch eigentlich
sichts in Bernd und Annette an-
ders aus, S0, wie Annette os mal
in einem uffenen Brief an Arzte
einer Kinderklinik formuliert
hat, in Paulis Namen:  Vielleicht
stik und Therapie
bei mir keinen Sinn mehr. Viel
leicht tiberfordere ich Sie. Viel-
leicht lebe ich nicht mehr Lumo
- vielleicht sterben Sie vor mir.”




