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Das Kinderhospiz

Dokumentation, 28 Min.,
Deutschland 2003

Regie: Cathrin Cramer
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Kurzcharakteristik

Die Reportage stellt das Kinderhospiz ,,Sternenbriicke® in
Hamburg-Rissen vor. Am Beispiel von Familie Dampfer,
die neben drei gesunden Kindern und einem Baby ,,in spe®
den unheilbar kranken Jeremy hat und dort drei Wochen
Urlaub verbringt, um sich etwas von den Strapazen der
jahrelangen Pflege zu erholen, werden das Angebot und die
Leistungen dieses Hauses gezeigt. Neben den Eltern und
Geschwistern von Jeremy kommen Initiatoren, Verantwort-
liche und Pflegekrifte der Einrichtung zu Wort. Zwei
weitere Familien, deren Kind in der finalen Lebensphase
ist, berichten von ihrer Situation und davon, wie es ihnen
damit geht. Das Hospiz erscheint dadurch als Ort, wo ne-
ben optimaler palliativ-medizinischer Versorgung die ver-
bleibende Lebenszeit intensiv gestaltet werden kann, wo
geweint, aber auch gelacht werden darf, wo ein Gefiihl der
Geborgenheit vermittelt sowie Zeit und Raum fiir Trauer
gegeben wird.

Einsatzmoglichkeiten

Die Reportage eignet sich vor allem fiir den Einsatz in der
Erwachsenenbildung, z.B. fiir:

Kinderkrankenschwestern und -pfleger, Schwesternschiile-
rinnen und Pflegeschiiler, Medizinstudent(inn)en, Ehren-
amtliche in der Trauer- und Sterbebegleitung, kirchliche
Mitarbeiter, betroffene Eltern/Familien

Mogliche Themen dafiir sind:
Palliativmedizin und -pflege
Hospizidee und Hospizeinrichtungen in Deutschland



Situation von Familien mit einem unheilbar kranken
Mitglied; Situation der Geschwister

Trauerforschung und Trauerbegleitung, unter bes. Be-
riicksichtigung der Situation von Kindern
Sterbeforschung und Sterbebegleitung, unter bes. Be-
riicksichtigung der Situation von Kindern

Umgang mit dem Tod in unserer Gesellschaft
Gesetzeslage bei diesem Themenkreis
Hauptamtliche/Professionelle vs. Ehrenamtliche

Die Reportage kann flir groBere Kinder geeignet sein,
wenn eine Betroffenheit vorliegt (z.B. unheilbare Krank-
heit in der Familie oder Klasse); fiir Jugendliche haupt-
sdchlich im Rahmen des Lehrplanes. Der Film geht u.U.
streckenweise ,,unter die Haut“; deshalb empfiehlt es sich,
ihn Personen in einem ausgesprochen instabilen emotiona-
len Zustand nur mit guter Vorbereitung zu zeigen.

In Schulen: (Lehrplan fiir Bayern, kath. Rel.)

Hauptschule:
Jg.5: ,Miteinander leben — flireinander da sein“ — ,,Men-

schen in Not — Begegnung kann verdndern®

Jg.9: ,,.Die Wiirde des Menschen ist unantastbar — Damit
das Leben ein Geschenk bleibt* (Recht auf Leben /
Probleme wie Abtreibung und Euthanasie)
,»An Grenzen stoflen — die Hoffnung nicht aufgeben*
(,,Das macht Angst — Sterben und Tod*; ,,Hoffnung
iiber den Tod hinaus®)

Realschule:

Jg.9: ,,Sehnsucht nach Sinn und Halt*: Infragestellung
durch das Leid; Erkldrungsversuche priifen; Ein-
satz fiir das Leben
,Tot — was dann? — Hoffnung iiber den Tod hi-
naus‘: Vom Sterben betroffen — Reaktionen auf die
Realitdt des Todes. Rituale und Vorstellungen in
verschiedenen Kulturen

Jg.10: ,Diirfen wir alles, was wir konnen?* — Chancen
und Gefahren fiir ein menschenwiirdiges Leben:
Bedrohung der Menschenwiirde durch Eingriffe in
krankes und sterbendes Leben

Berufsschule:

Jg.11: ,Unverfiigbarkeit des Lebens: Sterbehilfe — men-
schenwiirdig sterben — Recht oder Pflicht zu leben?
— Hospiz als Angebot fiir wiirdiges Sterben



,,Jot —und was dann?“ — Bestattungsriten bei uns,
frither, in anderen Kulturen — Auferstehungsglaube
— Moglichkeiten der Sterbebegleitung

Gymnasium:

Jg.6:

Jg. 10:

GK12:

GK 13:

LK 12:

LK 13:

,,Jod und Auferstehung Jesu*: Sensibilitit fiir das
Leid in der Welt

,Hoffnung iber den Tod hinaus“: Leid und
Schmerz gehoren zum Leben — Solidaritit mit
Trauernden und Sterbenden — téitiges Handeln fiir
ein Leben vor dem Tod — Tod als Thema in Kunst
und Literatur

,Qrundziige des christlichen Menschenbildes®:
Erfahrungen von Begrenztheit, Leid, Tod; Sinnge-
fahrdung in Grnzerfahrungen

,Ethik der Lebensbereiche* — Grundziige kath.
Soziallehre (Solidarititsprinzip, besondere Sorge-
pflicht fiir Randgruppen — christliche Endzeithoft-
nung: neue Schopfung, Auferstehung

,Die Frage nach dem Sinn menschlichen Daseins
als Frage vor Gott™“ — ,,Entwiirfe des Menschseins
aus der Sicht der Bibel“ (v.a. Personenbegriff) —
,,Die Aktualitit des biblischen Menschenbildes ...«
(z.B. der Mensch aus medizinischer Sicht)
,,Grundlegung sittlicher Werte und Normen*
,QGrundlagen, Menschenbild und Prinzipien der
katholischen Soziallehre®: Schutz der Menschen-
wiirde — Solidaritétsprinzip

Weitere Einsatzmoglichkeiten

Denkbar ist auch der Einsatz im Deutschunterricht der
SEK II zur Beschiftigung mit einer Filmreportage
Besuch einer Hospizgruppe, um sich vor Ort iiber die
Arbeit zu informieren

Anfrage bei Kirchen und Bestattern nach géngigen Ri-
tualen



Inhalt

Die Reportage ldsst sich in fiinf Teile gliedern:

1. Vorspann: Einstimmung auf das Thema Kind und Tod

2. Vorstellung der Familie Dampfer und Fahrt zum Hos-
piz

3. Ankommen im Hospiz, Kennenlernen der Einrichtung,
der Leitung und der Mitarbeiter

4. Aufenthalt im Hospiz, Kontakt mit anderen Familien,
dazwischen Hintergrundinformationen

5. Riickkehr nach Hause

1. Ein junger Mann sitzt am Bett eines kleinen Jungen, der
an seiner Flasche nuckelt, und spielt Gitarre. In die lyrische
Musik hinein sagt eine Off-Stimme: ,,Jan Dampfer macht
fiir seinen Sohn Musik, doch wie lange Jeremy sie noch
horen wird, weill niemand, denn Jeremy wird bald sterben
— an einer unheilbaren Krankheit.” Wéhrend der Titel ein-
geblendet wird, erscheint im Bild das Haus ,,Sternenbrii-
cke* im Hintergrund.

Schon der Vorspann arbeitet mit dem Gegensatz: junges
Leben, Idylle, heiteres Wetter, Vitalitiit, Schones einerseits
und unheilbare Krankheit, soziale und materielle Beein-
trdchtigungen, drohender bzw. bevorstehender Tod und
Trauer andererseits. Dieser Kontrast zieht sich durch den
ganzen Film.

2. Familie Dampfer kommt vollbepackt aus dem Haus.
,,Man konnte meinen®, so die Off-Stimme, ,,dass eine ganz
normale Familie in Urlaub fihrt, doch die Ddmpfers fahren
ins Kinderhospiz.“ Es folgt der Hinweis, dass schon allein
die Fahrt nur méglich ist durch den Einsatz eines freiwil-
ligen Helferteams und eines Krankenwagens.

Die drei gesunden Geschwister klettern begeistert in das
Fahrzeug und antworten auf die Frage, wo es denn hin-
gehe, einstimmig: ,,In Urlaub!*

Den, so die Off-Stimme, habe die Familie auch bitter notig.
Tanja Dampfer ist hochschwanger und wie ihr Mann durch
die langjdhrige Pflege Jeremys am Ende ihrer Krifte.
»Auch die Freude auf das neue Baby trostet sie nicht iiber
die todbringende Krankheit ihres Altesten hinweg. Doch
Frau Dampfer hilt durch, weil die Kinder sie brauchen.*
Jeremy leidet an einer seltenen Stoffwechselkrankheit, dem
Angelmann-Syndrom, das sein Gehirn und seine Organe

5



mehr und mehr zerstort; er kann nicht mehr reden und
laufen und verstindigt sich iiber selbst erfundene Gesten.
Die Krankheit brach aus, als er zw6lf Monate alt war. Die
Arzte gaben ihm noch drei Jahre — dass er noch lebt, grenzt
fiir alle an ein Wunder.

Wihrend der fiinfstiindigen Fahrt von Bochum nach Ham-
burg erzdhlt der Vater, wie Jeremys Krankheit das Leben
der ganzen Familie verdndert hat. Wie er und seine Frau
ihre Berufe aufgeben mussten, um das todkranke Kind
rund um die Uhr zu pflegen; wie sie seitdem ihren Lebens-
unterhalt von Sozialhilfe und Pflegegeld bestreiten und
unter chronischem Schlafmangel leiden. Seine Frau sagt:
,In Urlaub waren wir eigentlich noch nie. Nur mal im
Hospiz Olpe.*

Wiéhrend der Wagen in die Auffahrt zum Hospiz einbiegt,
erfahrt der Zuschauer, dass die Hospiz-Idee aus England
kommt: Todkranke Kinder sollen gemeinsam mit ihren
Familien eine Zeit lang betreut werden und in Wiirde au-
Berhalb des Krankenhauses sterben konnen.

3. Die Familie wird schon erwartet und von der Hospiz-
Leiterin Ute Nerge und ihrem Pflegeteam begriifit. Uber
dem Eingang prangt ein Regenbogen mit einem Stern an
jedem Ende: die Sternenbriicke. Wéhrend Familie Dampfer
die behindertengerechten, mit warmen Farben gestrichenen
Réaumlichkeiten kennen lernt und sich bald ,,wie in einem
schonen Hotel* fiihlt, werden die Helfer aus Bochum iiber
den Hospizbetrieb und die zugrunde liegende Philosophie
informiert: Hier geht es vor allem um Lebensqualitét, Ethik
und Wiirde, so Ute Nerge. Ein Ort, wo Kinder sterben, und
gleichzeitig ein Feriendomizil — geht das denn iiberhaupt?
mochten die Helfer wissen. Es geht, so die Antwort, weil
nicht nur Kinder in der Lebensendphase betreut, sondern
gleichzeitig Eltern entlastet werden sollen. Und es darf
nicht nur geweint, es soll auch ganz viel gelacht werden
im Haus ,,Sternenbriicke*.

4. Ganz viel gespielt wird am nichsten Tag: Uwe Sanneck,
Familienbetreuer und Trauerbegleiter im Haus, ist mit den
jingsten Kindern schon frith auf dem Spielplatz, damit die
Eltern noch schlafen konnen. Als Marie sich weh tut und
,aua“ sagt, ist er zur Stelle und pustet. Jeremy wird von
Ute Nerge im Rollstuhl gebracht. Er mochte alles erkun-
den, schiebt dabei die Réader seines Rollstuhl selbst an,
lautet eine Glocke und spielt im Sand. Die Eltern konnen
endlich auch einmal mit ihren anderen Kindern spielen.
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Vater Jan verrit, dass er erstmals seit acht Jahren wieder
durchgeschlafen hat — sieben lange Stunden.

Die Schwestern und Pfleger machen ihren Dienstplan im
Park und holen alle Kinderbetten ins Freie, damit auch die
todkranken Kinder Sonne bekommen.

Einer der zwolf Patienten ist Tom. Wie ein Baby im Brut-
kasten liegt er da. An diesem Tag wird er von seinem Vater
aus Flensburg besucht. Der erzdhlt, wie Toms Mutter starb,
als er dreieinhalb Jahre alt war, und wie er mit sechs Jahren
an Adrenoleukodystrophie, ausgeldst durch einen Gende-
fekt, erkrankte. Wie er bei vollem Bewusstsein eine Fahig-
keit nach der anderen verlor: ,,Er sagte zu mir: ,Papa, mir
fallen manche Worter nicht mehr ein‘, und zwei Wochen
spéter konnte er tiberhaupt nicht mehr sprechen. Innerhalb
von vier Wochen hat er fast alle Féhigkeiten verloren —
konnte nicht mehr laufen, sprechen, sitzen, schlucken.“
Nach seinem Gefiihl gefragt, sagt der Vater: ,,Tom ist mein
Leben. Ich dachte, ich iiberlebe das nicht.*

Wiahrend Schwester Dana Tom streichelt und ihm erzéhlt,
was die anderen Kinder machen, kommen die beiden Viter
ins Gesprach. Zum Beispiel dariiber, wie sich die Freunde
zurlickgezogen haben, weil sie mit der verdnderten Situa-
tion nicht umgehen kénnen. Uber den Kampf mit den
Behorden und tiber die Zeit, die man braucht, um die
schreckliche Wahrheit zu begreifen.

Am Abend werden die Kinder von Nachtschwestern zum
Schlafen fertig gemacht. Toms Gelenke sind stark entziin-
det und werden liebevoll eingerieben. Jeremy muss an ein
Gerit angeschlossen werden, das seine Atmung iiberwacht.
Sein Vater erklért, was alles passieren kann — bis zu 40
Krampfanfille pro Stunde, nicht selten verbunden mit Pa-
nikattacken — und dass die Familie deshalb in stdndiger
Anspannung lebt. Er spricht aber auch von der Chance, die
er fur sich sieht, sich mit dem Tod auseinander zu setzen
und sich rechtzeitig darauf einzustellen: ,,Da ist dieses
Gefiihl, irgendwann ist Jeremy weg.” In der Nacht gibt es
Alarm: Jeremys Atmung hat ausgesetzt. Die Nachtschwes-
ter kiimmert sich um ihn, die Mutter steht mit am Bett, und
bald kann er wieder schlafen.

Die folgenden Tage bleibt Jeremy an das Beatmungsgerét
angeschlossen. Die Eltern haben Zeit flir die anderen Kin-
der. Der kleine Bruder lernt Rad fahren, wéhrend die an-
dern Fuf3ball spielen.

Ute Nerge erzéhlt der Reporterin, wie sie ihre Tétigkeit als
Kinderkrankenschwester in einer grofen Klinik als unbe-
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friedigend empfand und deshalb das Kinderhospiz griin-
dete. Die Frage: ,,Woher nehmen Sie die Kraft, sich stindig
mit so etwas furchtbar Traurigem zu beschéftigen?** beant-
wortet sie sehr personlich: Sie wollte nach Feierabend mit
dem Gefiihl nach Hause gehen, den Kindern das gegeben
zu haben, was sie brauchen.

Als es Jeremy wieder besser geht, darf er in den ,,Snoeze-
len-Raum‘: einen Sinn-, Fiihl- und H6érraum nach holldn-
dischem Vorbild. Auf einem beheizten Wasserbett erhélt er
sanftes Muskeltraining; Lichtreflexe und Musik sollen die
Sinne anregen. Sie sind bei den meisten todkranken Kin-
dern fast vollig verloren gegangen.

Trauerbegleiter Uwe Sanneck geht derweil mit den gesun-
den Geschwistern in den Raum der Stille, um dort am
Lebensbaum , fiir die Menschen, die ihr lieb habt“ eine
Kerze anzuziinden, wihrend die Mutter das Geschehen
beobachtet. Die Stimme aus dem Off erkldrt: ,,Richtig
trauern lernen ist wichtig, denn nicht zu trauern macht
krank.“ Es folgt der Hinweis, dass viele Ehen daran zer-
brechen, wenn ein Kind gestorben ist. Sanneck vermutet,
dass der Lebenszyklus durch den Tod eines Kindes radikal
durchbrochen wird: ,,Eltern sagen: Es ist nichts mehr wie
vorher.” Der Trauerbegleiter sieht die Ursache darin, dass
die jeweils eigene Spiritualitidt und die Rituale in den letz-
ten Jahrzehnten verloren gegangen sind: ,,Das gilt es neu
zu entdecken — wie das Einmaleins oder das ABC miissen
wir wieder lernen, dass der Tod ein Teil von uns ist.”
Um einen guten Abschied von einem verstorbenen Kind zu
ermdglichen, gibt es im Kinderhospiz einen eigens dafiir
eingerichteten Abschiedsraum. Ute Nerge zeigt ihn einer
neuen Schwester. Auf dem blaugestrichenen, mit Sonne-
Mond-Sternen-Wolken-Regenbogenbriicke verzierten Kiihl-
bett kann ein totes Kind bis zu mehreren Tagen aufgebahrt
werden. Hier ist es wieder moglich, dass sich die ganze
Familie um das Bett versammelt, wie es frither Gepflogen-
heit war. Die Eltern, so Ute Nerge, konnen dann selbst
entscheiden, wann sie ihr Kind ,,in fremde Hénde* geben,
also den Bestattungsdienst kommen lassen. Sie sieht hier
die Grundlage fiir eine gelingende Trauerarbeit der Kinder,
wenn man sagen kann: ,,Weift du noch, wie er dagelegen
und sich gar nicht mehr bewegt hat?*

Szenenwechsel. Geschéftsfiihrer Peer Gent telefoniert mit
einer Mutter in Stralsund, die dringend Hilfe braucht. Thr
vierjdhriger Sohn hat einen Gehirntumor und nur noch
wenige Wochen zu leben. Die Finanzierung muss geklart
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werden: Ein Tag im Hospiz kostet € 340,—. 60 Prozent
davon iibernehmen die Kassen, es bleibt ein Eigenanteil
von € 136,—, falls es keine Spenden gibt.

Am néichsten Morgen trifft Karin Rothe mit Ehemann und
dem todkranken Philipp ein. Am Bett ihres schlafenden
Sohnes erzdhlt sie, wie die Krankheit begann und sich
entwickelte. Sie spricht auch von ihrer Angst ,,vor dem
letzten Moment, dass ich da allein bin und es nicht aus-
halten kann“. Jetzt ist sie und ihr Mann froh, hier im
Hospiz zu sein, ,,denn sie wissen: Thr Sohn wird hier in
Wiirde und ohne Schmerzen sterben. Und sie werden in
den schwersten Stunden ihres Lebens nicht allein sein®.
(Oft-Stimme)

5. Mit einem — kleinen und wenig schmerzhaften — Ab-
schied endet auch die Reportage. Fiir Familie Dampfer
geht der Urlaub zu Ende. Der Opa kommt sie abholen. In
fiinf Wochen soll das Baby auf die Welt kommen. Jan trégt
seinen Sohn aus dem Rollstuhl in das Fahrzeug, wéhrend
die Off-Stimme sagt: ,,Leicht wird es nicht werden, die
Riickkehr in den Alltag ...

Jeremy klopft ans Fenster und sagt damit ,, Tschiis“. Der
Wagen rollt die griine Auffahrt hinunter, untermalt von
Jans Gitarrenmusik.

Hintergrundinformationen

Das Kinderhospiz ,,Sternenbriicke“ in Hamburg-Rissen
ist laut Selbstdarstellung ,.eine Einrichtung fiir Kinder mit
unheilbaren oder degenerativen Erkrankungen, fiir die
keine kurativen Therapien mehr moglich sind und die eine
begrenzte Lebenserwartung haben. Neben der hauptséch-
lich ambulanten Betreuung in der dem Kind vertrauten
Umgebung bietet es zur Entlastung der ganzen Familie
auch eine Kurzzeit- und Finalpflege an. Dabei kdnnen
Eltern und Geschwister mit im Hospiz wohnen. Auch
GroBeltern konnen Aufnahme finden. Ein Zimmer wird fiir
Krisenfille bereitgehalten.

»Sternenbriicke wurde nach Griindung eines Forderver-
eins und einer Stiftung seit 1999 geplant und konnte im
Juni 2003 bezogen werden. Das Haus mit groBem Park-
grundstiick am Hamburger Stadtrand bietet Platz fiir die
zeitlich begrenzte Aufnahme von zwolf schwerstkranken
Kindern — von ihrer Geburt bis zur Vollendung des 19. Le-
bensjahres — mit ihren Familien. Palliativ-pflegerisch ge-
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schulte Pflegefachkrifte, ein Kinderschmerztherapeut und
Kinderarzt, Pddagogen/Trauerbegleiter und Seelsorger ge-
ben Begleitung und Unterstiitzung in der Pflege und im
Sterbeprozess. Eine individuelle Schmerztherapie soll es
dem Kind oder Jugendlichen ermdglichen, die letzte Le-
bensphase bewusst, schmerzfrei und in Wiirde zu erfahren.
Besondere Beachtung wird den Geschwistern geschenkt,
die neben dem todkranken Bruder oder der sterbenden
Schwester oft mit ihren Bediirfnissen und Gefiihlen zu kurz
kommen. Im Haus arbeiten auBerdem ein Geschéftsfithrer
und eine Sekretdrin, Buchhaltung und Kiichenpersonal
sowie ein Hausmeister. Daneben sind zahlreiche — dafiir
geschulte — ehrenamtliche Krifte tétig.

Das Haus bietet Fachweiterbildungen fiir Kinderkranken-
schwestern und -pfleger zum Thema ,,Kinder sterben an-
ders“ an. Auch andere Gruppen konnen sich dort iiber die
Kinderhospizarbeit informieren.

Finanziert wird die Einrichtung durch Stiftungen, Unter-
nehmen, Privatpersonen und eine Modellprojektforderung
durch das Bundesministerium fiir Gesundheit und Soziales.
Insgesamt entstehen jdhrliche Gesamtaufwendungen von
rund € 1,5 Mio.

Kinderhospize in Deutschland gibt es zur Zeit (Mai
2004) vier stationére: in Olpe, Berlin, Hamburg und Syke.
Drei weitere befinden sich in Planung: in Diisseldorf,
Memmingen und Nordhausen/Harz. Vier ambulante Kin-
derhospizdienste arbeiten in Berlin, Kirchheim/Teck, Cux-
haven und Wegberg.

Der 1990 gegriindete Deutsche Kinderhospizverein e.V.
wirkt als liberregionale Organisation betroffener Familien
an der Vernetzung der einzelnen Organisationen mit.

Bedarf: Hochrechnungen zufolge leben in Deutschland zur
Zeit ca. 15400 Kinder mit einer lebensbedrohlichen Krank-
heit. Ca. 1500 Kinder sterben jdhrlich daran, davon ca. 500
an Krebs. Wihrend die Krebspatienten mit ihren Familien
meist eine intensive Anbindung an die Kinderonkologie
haben und dort gut versorgt werden, werden Kinder mit
seltenen Krankheiten palliativ-medizinisch und psycho-
logisch oft nicht entsprechend betreut. Hier mochten die
Kinderhospize eine Liicke schlie3en.

Trauer setzt bei einer unheilbaren Krankheit oft schon
gleich nach deren Bekanntwerden oder kurz danach ein.
Dass Trauer keine Krankheit ist, sondern eine gesunde
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psychische Reaktion auf einen (drohenden oder stattgefun-
denen) Verlust — oft wird von einer Art seelischem Wund-
heilungsprozess gesprochen —, ist in der Fachwelt mittler-
weile Konsens. Ebenso, dass verdringte, nicht durchlebte
Trauer korperlich und/oder seelisch krank machen kann.
Fiir die héufige Behauptung, wie sie leider auch im Film
(von der Off-Stimme) geduBert wird: ,,Richtig trauern ler-
nen ist wichtig, denn nicht zu trauern macht krank®, gibt
es allerdings bis jetzt keine wissenschaftlich untermauerten
Beweise. Im Gegenteil: Jahrelange praktische Beobachtun-
gen in diesem Bereich sowie eine grof3 angelegte, abge-
schlossene Studie in den USA zum Thema ,,Unterschied-
liche Reaktionen auf Verluste* legen den Schluss nahe,
dass es durchaus Menschen gibt, die einen Verlust ohne
erkennbare Trauerreaktionen verarbeiten und dabei gesund
bleiben.

Adrenoleukodystrophien (Toms Krankheit) sind familidr
gehduft auftretende peroxisomale Lipidspeicherkrankheiten
mit identischen biochemischen Verdnderungen im Fett-
stoffwechsel. Atrophie der Nebennierenrinde, Entmarkung
verschiedener Bezirke von Gehirn, Riickenmark und peri-
pheren Nerven. Neurologische Ausfille. (Pschyrembel)

Angelman-Syndrom: psychomotorische Retardierung mit
spezif. Verhaltensauffélligkeiten. Fehlende Sprachentwick-
lung, verminderter Muskeltonus, Epilepsie, Mikrozephalie,
Schidel- und Gesichtsdysmorphien. (Pschyrembel)

Literatur

1. Fiir Erwachsene:

Sabine Kriiger, Jonas — Uber das Leben,
die Krankheit und den Tod meines Kindes
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