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Eine Mutter berichtet: ,Es begann die
schwerste Zeit meines Lebens...”

— Leon ent-
wickelte sich
nicht so

Mein Leon war ein g%
korperlich und geistig
schwerstbehinderter

_ wie andere
Junge, aber nicht von Kinder
Geburt an. Unsere
Schwangerschaft

verlief normal und die
Geburt war spontan. Im
Alter von vier Monaten
bekam er einen Infekt, der einen zweiwtchigen
Klinikaufenthalt erforderte. Danach begann die
schwerste Zeit meines Lebens.

Leon entwickelte sich Uberhaupt nicht. Er lernte
nie zu krabbeln, zu sitzen, zu laufen und zu
sprechen. Auch sein Wachstum ging nur sehr
langsam voran. Leon weinte viel, war kaum zu
beruhigen. Besonders schlimm waren die Nachte.
Das einzige, was ihm etwas Ruhe gab, war ihn zu
tragen. Im Alter von etwa 10 Monaten schlief er das
erste Mal mehrere Stunden am Stick.Er bekam
Krankengymnastik, Fruhférderung und ging spater
sogar in einen heilpadagogischen Kindergarten.

Leon liebte die Gesellschaft von Kindern,
besonders die seiner Geschwister. Gerdusche wie
die Turklingel, Telefon und Gerausche von Kinder-
spielzeug zauberten immer ein L&cheln in sein
Gesicht. Ganz besonders liebte er Musik - ruhige,
harmonische Musik und Kinderhdrspiele. Er hatte
sogar seine Lieblingssticke, die er auch
wiedererkannte.

Leon musste sich unzéhligen Untersuchungen und
einigen Operationen unterziehen; eine Diagnose

bezilglich seiner Behinderung konnte aber nie
gestellt werden. Seine gesundheitliche Stabilitat
schwankte standig, doch in seinen letzten eineinhalb
Lebens-jahren verschlechterte sich Leons Gesamt-
gesundheitszustand rapide. Auch das Legen einer
Magensonde wurde notwendig, um ihn kinstlich mit
einer Nahrungspumpe zu erndhren.

Leons Pflege erforderte meine ganze Auf-
merksamkeit und bestimmte unseren gesamten
Tagesablauf, was seine Geschwister zum Gliick
geduldig tolerierten. Die haufigen Klinikaufenthalte,
die standige Sorge um ihn und ein akuter
Schlafmangel erschépften mich sehr. Ganz normale
Erledigungen wie Einkdufe und andere Besorgungen
wurden zum Spiel3rutenlauf. Ein Arztbesuch fir mich
selbst - undenkbar. Wir fihrten langst kein normales
Leben mehr.

Als Leon im Frihjahr 2009 in der Kinderklinik
lag, erkannte die Stationsarztin, wie dringend ich
Hilfe brauchte und kontaktierte den Bunten Kreis
Duisburg e.V.

Das erste Gesprach mit
den Case Manager-
innen kam nur wenige
Tage spater zustande.
Als Leon aus dem
Krankenhausent-

lassen wurde, hatte ich
endlich Unterstitzung in den
Dingen, die auRerhalb des Familienlebens wichtig
waren, fur die ich aber kaum Zeit hatte: die
Koordinierung von Arztterminen fir Leons weitere
Untersuchungen,  Gesprache mit Behérden,
Fachéarzten, der Krankenkasse, dem Kindergarten,
dem Pflegedienst, Hilfestellung bei Antrédgen und
nicht zuletzt die Anbindung an den mobilen
Kinderhospizdienst der Malteser in Duisburg.
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Nachdem die wichtigsten Dinge erledigt waren, lud
Frau S. mich dazu ein, mit

ihr das Kinderhospiz Regenbogenland in Disseldorf
zu be-sichtigen. Ich kann nicht beschreiben, wie
beeindruckt ich von diesem Ort und den Menschen
dort war.

Im Juni 2010 ging es Leon sehr schlecht. Er hatte
schwere epileptische Anfélle

entwickelt und war

mittlerweile voll beatmet. Sein

kritischer Zustand fiihrte zu einer erneuten
Einschaltung des Bunten Kreises Duisburg e.V..
Frau B. besuchte uns regelmaRig und kimmerte
sich um alles Notwendige. Als  Leons
schwereepileptische Anfélle sich hauften und die
Kinderarztin bei einem Hausbesuch einflhlsam
erklarte, wie schlecht es um ihn stand, kontaktierte
Frau B. auf meinen Wunsch hin erneut das
Regenbogenland.

Ich war am Ende meiner Krafte und hatte
furchtbare Angst, etwas falsch zu machen.

Als einem kurzfristigen Aufenthalt im
Kinderhospiznichts im Wege stand, organisierte Frau
B. zusammen mit Herrmn T., dem Leiter des
ambulanten Kinderhospizdienstes in Duisburg, den
aufwéandigen Transport nach Disseldorf. Funf
Personen und eine kleine Intensivstation - welch
eine Herausforderung! Aber alles verlief reibungslos
und ohne Zwischenfélle und wir kamen gut dort an.
Endlich konnte ich mich ausruhen, endlich hatte ich
wieder Zeit fur meine Kinder und auch fur Leon,
denn seine medizinische Versorgung konnte ich dem
dortigen Pflegeteam bedenkenlos tberlassen.

Dass Leon dort in Wiirde und im Kreise seiner
Familie sterben durfte, haben wir dem Bunten
Kreis Duisburg e.V. zu verdanken.
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<lch wiinsche dir Vertrauen in die Zukunft!

Liebe Freunde, Forderer und Mitarbeiter von
Bunter Kreis Duisburg e.V. — Niederrhein
und westliches Ruhrgebiet,

die letzten Monate haben uns
gezeigt, wie wichtig die
finanzielle, ideelle und
Uberhaupt jede  aktive
Unterstutzung aller fur das
Fortbestehen der ,Bunter
Kreis“-Aufgaben ist. Nur mit
hoher Motivation und vereinten
Anstrengungen kann die wertvolle Arbelt

fur die Patienten und deren Familien fortgefihrt
werden.

Allen, die uns in den letzten Wochen
geholfen haben, ein herzliches Dankeschon
far ithren Einsatz!

Diesen Dank mdochte ich jedoch auch mit der
Bitte verbinden in dieser Unterstiitzung nicht
nach zu lassen. Ihr Engagement fur den Bunten
Kreis ist wichtig! Wir freuen uns tber die Arbeit
der Flinken Nadeln, den Einsatz an
Informationsstanden, die Benefizkonzerte und
andere Spendenveranstaltungen, ebenso wie
Uber Vortrdge oder Gesprache, die die
Gedanken des Bunten Kreises weitertragen.

Die vertrauensvolle Wertschatzung unserer
Arbeit durch die betreuten Familien ist stets zu
spuren und beeindruckt uns immer wieder tief.
Dies ist der starkste Motor und Motivation fur
unsere anspruchsvolle Aufgabe und ermutigt
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uns, gute Ldsungen fir die Luana mit
manchmal schwierige Orga- Mama &
nisationsarbeit zu ent- Zwillings-
wickeln. schwester

Wir wuirden uns .
sehr freuen, wenn Al
diese Arbeit weiter g
Ihre Unterstitzung
finden wirde.

Wir bendtigen finanzielle Hilfe, damit auch die
schwerkranken Kinder und Jugendlichen
unsere Hilfe erfahren kodnnen, die die
Voraussetzungen der Krankenkassen nicht
oder nur unzureichend erfullen und so durch die
Maschen des Versorgungsnetzes fallen.

Durch Ihr Engagement ermdglichen Sie den
Kindern und ihren Familien eine sinnvolle
hilfreiche Betreuung!

Im Namen des Vorstandes
Ihre Dr. Gabriele Weber (1. Vorsitzende)
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