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Der lange Abschied

Ein Kind zu verlieren ist das Schlimmste, was Eltern passieren kann. Albert und
Brigitte Brems aus Ochsenfeld haben drei Kinder, die dem Tod geweiht sind. Die
Stoffwechselkrankheit NCL schreitet bei Martina, Ingrid und Franz unerbittlich fort.
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Albert und Brigitte Brems erbringen in der Betreuung ihrer Kinder korperliche und seelische Hochstleistung.
Um die Pflege daheim leisten zu kdnnen, haben sie die Hofstelle im Dorf verkauft, ausgesiedelt und vor zehn
Jahren ein behindertengerechtes Wohnhaus gebaut.

artinaist 29 Jahre alt, Ingrid
28, Franz 20 Jahre. Junge
Erwachsene, die schwerst-

pflegebediirftig sind. Martina und In-
grid konnen nicht mehr gehen, nicht
mehr stehen, nicht mehr essen, nicht
mehr sprechen und sind blind. Franz
konnte vor einem halben Jahr noch ei-
nige Schritte gehen, jetzt schafft er an
guten Tagen noch eine Viertelstunde
Stehen mithilfe einer speziellen Vor-
richtung. Schlucken konnte er in den
letzten Wochen auch kaum mehr, so-
dass vor Kurzem eine Magensonde ge-
legt werden musste. Vor zwei Jahren
hatte er noch mit Begeisterung Harry-
Potter-Filme angeschaut, mittlerweile

hat auch er das Augenlicht verloren.
»Die Kinder machen nur Rickschrit-
te, und wir miissen dabei zuschauen,
esist ein langer Abschied, sagt Brigitte
Brems. Sie und ihr Mann Albert pfle-
gen die drei erwachsenen Kinder da-
heim auf dem Aussiedlerhof bei Och-
senfeld in Oberbayern.

Von fiinf Uhr frith bis abends um
zehn ist das Landwirtsehepaar auf den
Beinen, und auch nachts miissen sie
raus; Ingrid und Martina miissen um-
gelagert werden, damit sie sich nicht
wundliegen. Brigitte Brems Tage und
Néchte sind komplett ausgefiillt mit
der Pflege der drei Kinder und der Ar-
beit im Haus. Um den Hof und die Ar-

Liebevolles Zupacken der Eltern,
das brauchen die Kinder fiir jede
Bewegung.

Technische Hilfsmittel sind
notwendig, um die korperliche
Belastung in Grenzen zu halten.

beit im Kuhstall kiimmert sich Albert
Brems allein, die Bewirtschaftung der
Felder lasst er tiberbetrieblich machen.
Die Milchkiihe haben Brems von einst
50 auf 23 reduziert. ,Wir haben einen
Biobetrieb mit Weidehaltung®, erklart
Albert Brems, der mit Leib und Seele
Bauer ist, aber der Betrieb ist zur Ne-
bensache geworden. Die meiste Zeit
widmet er den Kindern.

»Ja, wir hatten uns das auch einmal
alles ganz anders vorgestellt*, sagt Al-
bert Brems. Die Leidenschaft fiir die
Landwirtschaft hatte Albert und Bri-
gitte Brems zusammengefiihrt, die bei-
den Hofe bewirtschafteten sie gemein-
sam. Die vier Kinder Martina, Ingrid,

Xaver und Franz kamen; sie entwickel-
ten sich wie alle Kinder, lernten laufen,
Fahrrad fahren, lesen und schreiben.
Doch im Grundschulalter traten die
ersten Symptome der Krankheit auf:
Die Kinder machten Riickschritte, das
Binden der Schuhbénder hatte Ingrid
im Kindergarten schon gekonnt, in der
ersten Klasse auf einmal nicht mehr,
das Lernen und Merken wurde immer
schwieriger und das Mitkommen in

= der Klasse zur Tortur. Es begann eine

Odyssee.

Die Kinder verlernten Fahigkeiten,
hatten massive Schulprobleme, ob-
wohl Eltern und Kinder alles taten, um
mitzuhalten mit den anderen. Es war
quiélend zu erleben, wie Gleichaltrige
aus dem Dorfoder der Verwandtschaft
die Schulstufen hochkletterten und in
weiterfithrende Schulen wechselten
und die eigenen Kinder in der ,,Son-
derschule“landeten. Es war furchtbar,
»schlaue® Kommentare iiber Erzie-
hungsfehler anhéren zu miissen und
verletzend, wie manche Lehrer mit
den Brems-Kindern umgingen. Selbst
ein Arzt unterstellte der damals schon
schwerst sehbehinderten Martina, sie
wiirde markieren.

Die quédlende Suche
nach den Ursachen

Facharztbesuche und Klinikauf-
enthalte brachten nichts, die Ursache
fiir den Zustand der Kinder war nicht
zu finden. ,Diese Zeit war furcht-
bar®, sagt Albert Brems, bis im Januar
1998 ein Augenarzt bei Franz den ent-
scheidenden Hinweis auf eine Stoff-
wechselstérung gab und die Diagnose
folgte: Neuronale Ceroid-Lipofuszino-
se, NCL. Der massive Sehverlust mit
fortschreitender Erblindung ist das
erste, klar wahrnehmbare Symptom.
Es folgt der allmahliche Verlust simt-
licher geistigen und korperlichen Fi-
higkeiten, begleitet von epileptischen
Anfillen. Eine Heilung gibt es nicht,
die Krankheit bringt unausweichlich
den Tod in der Jugend oder im jun-
gen Erwachsenenalter.

»Irotzdem war die Diagnose eine
Erleichterung fiir uns®, sagt Brigitte
Brems, ,,da wussten wir endlich, wor-
an wir sind und was auf uns zukommt,
dass unsere Kinder schwer krank sind
und nicht falsch erzogen.“ NCL ist du-
erst selten, die Krankheit wird auto-

Wenn im Familien-, Freundes-
oder Bekanntenkreis bei
einem Kind NCL festgestellt wurde,
wissen viele Menschen nicht, wie sie
reagieren sollen. Sie wissen nicht,
was sie den Eltern sagen sollen,
wie sie mit dem kranken Kind um-
gehen sollen, wie sie sich verhalten
sollen. Doch gerade in dieser Situa-
tion braucht die betroffene Familie
Zuwendung und Nahe notwendiger
als jemals zuvor.

Hilfestellung gibt hier ein Falt-

Wie verhalte ich mich als Besucher?

blatt, das von der NCL-Gruppe
Deutschland herausgegeben wur-
de und auf der Internetseite www.
ncl-deutschland.de heruntergeladen
werden kann.

Die NCL-Gruppe Deutschland
e.V. ist eine Selbsthilfeorganisati-
on, d. h., ihr oberstes Ziel ist die ge-
genseitige Unterstiitzung und Hil-
fe durch Erfahrungsaustausch. Der
Verein stoBt aber auch die Entwick-
lung technischer Hilfsmittel an und
setzt sich flir NCL-Forschung ein.
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Gemeinsam stark sein: Zentrum filir seltene Krankheiten

her bekannte Beispiele fiir eine

seltene Erkrankung sind Muko-
viszidose, eine Lungenerkrankung,
und die Amyotrophe Lateralsklero-
se (ALS), eine Nervenlahmung, deren
beriihmtester Patient der Physiker
Stephen Hawking ist. Eine Krankheit
wird als selten eingestuft, wenn we-
niger als eine Person von 2000 dar-
an leidet. Es gibt etwa 7000 seltene
Erkrankungen, von denen viele einen
chronischen Verlauf nehmen. Daher
sind doch relativ viele Menschen
davon betroffen, Schatzungen ge-
hen von vier Millionen Personen in
Deutschland aus. Das sind fiinf Pro-
zent der Deutschen.

Oft dauert es viele Jahre, bis die
richtige Diagnose gestellt ist. Zu-
dem gibt es meist keine spezifische
Therapie. Das macht es fiir die Be-
troffenen schwer, die Krankheit und
das Leben damit zu bewaltigen. Im
Juni wurde deshalb an der Universi-
tatsklinik Ulm ein neues Zentrum fiir
seltene Krankheiten (ZSE Ulm) ge-
griindet. Ziel ist eine verbesserte re-
gionale und liberregionale Betreuung
der Patienten. Dazu gehdren interdis-
ziplindre Sprechstunden und generell
die Zusammenarbeit verschiedener
medizinischer Fachbereiche in Bezug
auf Friherkennung, Diagnostik, The-
rapie und Nachsorge. Dariiber hin-

aus dient das Zentrum der Forschung
und Weiterbildung der Arzte.

Um mehr liber seltene Krankheiten
zu erfahren, wurde von der Universi-
tat Erlangen-Nurnberg die Internet-
plattform www.gemeinsamselten.de
gegrindet. Diese Initiative mochte
Patienten, Angehorige, Arzte, Pflege-
krafte, aber auch nicht von seltenen
Erkrankungen betroffene Menschen
vernetzen. Es geht darum, die Be-
dirfnisse der Patienten kennenzuler-
nen und gezielt Lésungen zu finden.
Die Mitglieder diskutieren Konzepte
fur Produkte und Dienstleistungen,
die nicht nur Einzelnen helfen, son-
dern Vielen. Eja

somal-rezessiv vererbt und tritt nur
dann in Erscheinung, wenn die je-
weils krankheitstragenden Genteile
von beiden Elternteilen zusammen-
treffen. Dieses Schicksal traf Martina,
Ingrid und Franz; ihr Bruder Xaver hat
nicht die fatale Genkonstellation und
ist gesund. Sein Los ist, damit fertig zu
werden, dass die Geschwister die gan-
ze Kraft und Zeit der Eltern brauchen.
Xaver geht seinen eigenen Weg und
lebt mit seiner Familie auf Abstand zu
Eltern und Geschwistern. Brigitte und
Albert Brems miissen auch damit klar
kommen, dass die Altenteiler den Hof
verlassen haben. Es kommt eins zum
anderen, und die Nerven lagen und
liegen oft blank. Die Situation und Ge-
gebenheiten in der Familie insgesamt
aufzuarbeiten, das versuchen Brigitte
und Albert Brems seit einiger Zeit mit
der Hilfe der Biuerlichen Familienbe-
ratung der Diozese Eichstitt.

Das Schweigen
der anderen

Fir die Pflege der kranken Kin-
der hat das Ehepaar Brems Unter-
stitzung durch professionelle Kraf-
te, drei Mal drei Stunden pro Woche.
Doch dass sie auch fiir sich selber Hil-
fe brauchten, um die psychische Be-
lastung auszuhalten, wurde ihnen erst
vor gut zwei Jahren bewusst. Zur Sor-
ge um die Kinder kamen Probleme mit
den Altenteilern, Konflikte mit Xaver,
der Verlust von sozialen Kontakten.
»Das verletzt einen besonders®, sagt
Brigitte Brems und ergénzt: ,,Je mehr
Hilfe wir brauchten, desto mehr wur-
den wir gemieden. Dass praktisch nie-
mand mit uns dariiber gesprochen hat,
ist unfassbar.”

»Wir haben gelernt, dass wir Hilfe
nicht erwarten diirfen®, sagt Albert
Brems. Den Rat, ,Suchen Sie sich
Menschen, die Thnen guttun!®, haben
die Brems verinnerlicht, aber sie tun
sich schwer, sie zu finden. Um so mehr
schitzen sie die wenigen Menschen,
die Anteil nehmen an ihrem Leid, die
Interesse an ihrem Leben und dem ih-
rer Kinder zeigen, die den Mut haben,
zu sagen, ,,Ich weify nicht wie ich da-
mit umgehen soll", statt nach Ausreden

zu suchen, warum wieder keine Zeit ist
fiir einen Besuch oder man ziigig wie-
der heim muss.

Mit den Familienberaterinnen re-
den die Brems tiber ihre Gefiihle, tiber
die Krankungen und das Unverstind-
nis. ,,Rezepte“ gegen diesen Schmerz
kénnen die Beraterinnen nicht bie-
ten; aber sie geben Impulse, um einen
eigenen Weg zu finden, mit all den
Problemen umzugehen. Kein Thema
wird ausgeklammert, nicht die Ver-
gangenheit, nicht aktuelle Schwierig-
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keiten und auch nicht das ,,Danach.
Albert und Brigitte Brems zeigen ein
Foto vom Grabstein, die Trauerklei-
dung liegt bereit ,.fiir den Tag x°, wie
sie selber sagen. Unendlich traurig ist
das, aber die Eheleute sprechen gefasst
dartiber. ,,Aber jetzt sind wir noch alle
zusammen, wir haben uns noch, das
ist wichtig®, sagt Albert Brems. Und
die gemeinsame Zeit, die ihnen noch
verbleibt, wollen sie so intensiv nut-
zen, wie es nur geht. ,Der Betrieb
lauft uns nicht weg, aber die Kin-
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Besuch von der Familienberatung: Maria Weidenhiller und Annemarie
Mayer (v. r.) unterstiitzen Brigitte und Albert Brems in der Bewaltigung
der psychischen Belastung. ,,Durch diese Hilfe schaffen wir es, immer
wieder aus dem seelischen Sumpf herauszukommen®, sagt Albert Brems.

ie Landwirtschaftliche Familien-

beratung der Kirchen in Bayern
ist Anlaufstelle bei allen Schwierig-
keiten, die in Haus und Hof auftre-
ten. Nachfolgend die Kontaktdaten
und Ansprechpartner in den baye-
rischen Diozesen:

Ditzese Augsburg (Christine Beu-
er): Telefon 08222-411166, E-Mail:
BFBAugsburg@freenet.de

Diozese Bamberg (Fritz Kroder):
Telefon 09194-796767, E-Mail: Lfb-
bamberg@t-online.de

Ditzese Eichstatt (Maria Weiden-
hiller): Telefon 08421-50888, E-
Mail: Ifb@bistum-eichstaett.de

Erzdiozese Miinchen-Freising (An-
dreas Klein): Telefon 08072-9733,

Landwirtschaftliche Familienberatung

E-Mail: bfbmuenchen@ordinariat-
muenchen.de

Di6zese Passau (Sepp Gruber): Te-
lefon 08571-4998, E-Mail: bfbpas-
sau@bistum-passau.de

Didzese Wirzburg (Wolfgang
Scharl): Telefon 0931-38663725,
E-Mail: info@Ifb-wuerzburg.de

Evang.-Luth. Kirche in Bayern (Ar-
min Diener): Telefon 07950-2037, E-
Mail: info@vhs-hesselberg.de.

Auch im Internet kdnnen Informa-
tionen uiber die Familienberatung ab-
gerufen werden unter www.landwirt-
schaftliche-familienberatung.de.
Dort finden Sie unter anderem in-
teressante Texte, Buchhinweise so-
wie Veranstaltungen.

der®, sagt Albert Brems und erzdhlt
von den Reisen, die sie mit den Kin-
dern gemacht haben, solange es halb-
wegs moglich war. Die letzte war vor
vier Jahren, als Franz und Mutter Bri-
gitte nach Agypten geflogen sind, ein
Traumziel fir Franz. Er lichelt, als das
Foto von ihm beim Kamelreiten ge-
zeigt wird, auch wenn er das Bild sel-
ber nicht mehr sehen kann. Nur ein-
mal wischt sich Brigitte Brems Tranen
aus den Augen: ,,An Weihnachten ha-
ben wir immer einen richtig grofien
Christbaum. Ganz schlimm ist, dass
uns die Kinder nicht einmal mehr ei-
nen Wunsch sagen kénnen.“

Die Kraft, dieses Leben zu meistern,
haben Albert und Brigitte Brems aus
dem Glauben. Dreimal sind sie mit
ihren damals schon schwer behinder-
ten Kindern nach Lourdes gepilgert
— nicht um ein Wunder zu erflehen,
sondern um dort Kraft zu tanken und
Menschen zu treffen, die auch nicht an
ihrem Schicksal zerbrechen, sondern
es annehmen und daran reifen. Kraft
gibt dem Ehepaar auch ihr Zusam-
menhalt: ,Andere Ehen zerbrechen
an solchen Belastungen, wir danken
dem Herrgott, dass wir zusammen-
geblieben sind.“ Und dann zeigt Bri-
gitte Brems noch ein Kalenderblatt mit
einem Ausspruch von Franz von As-
sisi: ,Tue erst das Notwendige, dann
das Mogliche und dann schaffst du das
Unmogliche.* Anna Knon

Sprachlosigkeit
uberwinden

enn jemanden in der Nach-

barschaft ein Ungliick trifft,
wissen viele Menschen nicht, wie
sie damit umgehen sollen und ge-
hen der Situation aus dem Weg.
Genau das Falsche: Betroffene
werden damit zusatzlich belastet;
zum Trauma kommt die Isolation.
Pauschalaussagen, wie man am
besten auf jemanden zugeht, gibt
esnicht. Aber es gibt einige Satze,
die vollig fehl am Platz sind: ,,Das
wird schon wieder!“, ,Das Leben
geht weiter!®, ,Du darfst Dich nicht
reinsteigern!“ Mitgefiihl kann man
mit so einfachen Satzen wie ,Es
tut mir so leid fir Dich“ ausdri-
cken, einer sanften korperlichen
Beriihrung oder einer einzelnen
schonen Blume, die man mitbringt.
Und wenn man es am Anfang nicht
geschafft hat: Es ist nie zu spat!
Uberwinden Sie die Sprachlosig-
keit und die Hemmschwelle, die
Betroffenen aufzusuchen.

Wer sich unsicher fuhlt, kann
sich bei einem Seminar der Land-
wirtschaftlichen Sozialversiche-
rung Niederbayern, Oberbayern,
Schwaben (LSV NOS) schulen las-
sen, wie man Familien beisteht,
die ein Schicksalsschlag getroffen
hat. Nahere Informationen im In-
ternet unter www.nos.Isv.de oder
per Telefon 0871-696471.




