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Zerbrechlich, aber unendlich stark

Die Schmetterlingskrankheit ist eine entstellende, unheilbare und noch dazu schmerzhafte
Hautkrankheit. Das Caritas Baby Hospital in Bethlehem erméglicht den ,,Schmetterlingskindern*
ein Stiick weit Normalitat. Eine Reportage aus Bethlehem von Andrea Krogmann.

Der kleine Yousef Sweiti brabbelt fréhlich vor sich hin. Behutsam kisst seine Schwester den Einjahrigen. Hande
und Beine des strahlenden Kleinkinds stecken in Verbanden, im Gesicht verschorfen zahlreiche Wunden: Yousef
ist ein ,Schmetterlingskind“, seine Haut ist so zerbrechlich wie die Fliigel eines Schmetterlings.

Bei der Geburt ein Schock

Bei Yousef wurde die Krankheit schon bei seiner Geburt sichtbar. Die Haut des Jungen war an vielen Korperstellen
nicht richtig ausgebildet. ,Ich habe das Baby nicht sofort gesehen®, erinnert sich Mutter Amani (34). ,Aber mein
Mann brach beim Anblick des Kleinen zusammen. Man sagte ihm, das Kind wird nicht lange Gberleben.” Doch der
Vater des Kindes, Abdelrahman (41), wei3 von der guten Versorgung in Bethlehem und besteht auf einer
Einweisung ins Caritas Baby Hospital. Dort stabilisiert sich der Zustand von Yousef und die standardisierte
Behandlung der genetisch bedingten Krankheit kann beginnen.

Amani wird derweil von einer Sozialarbeiterin des Kinderkrankenhauses betreut, um sich mental auf die Begegnung
mit ihrem Kind vorzubereiten. ,Es ist wichtig, den Familien zu zeigen, dass sie nicht allein sind®, betont die
Sozialarbeiterin Hiba Sa'di. ,Es ist nicht einfach fir eine Mutter, ein schwer krankes und entstelltes Baby zu
akzeptieren.” Der Schock, der ihrem Mann bei der Geburt des Kindes widerfuhr, bleibt Amani deshalb erspart.

Spezialisierte Betreuung nur in Bethlehem méglich

Das Caritas Baby Hospital in Bethlehem ist das einzige Krankenhaus in Palastina, das die Schmetterlingskrankheit
effektiv behandelt. Die Krankheit kommt in den Orten um Bethlehem nicht selten vor. Aber die Aufklarungsarbeit
der Kinderklinik iber genetische Risiken der weitverbreiteten Verwandtenehen zahlt sich langsam aus. ,In den
letzten finf Jahren haben immer mehr Paare in eine Genkartierung vor der Heirat eingewilligt*, erklart Hiba Sa’di.

Die Krankheit beeinflusst das Leben der Betroffenen stark. ,Das A und O der Behandlung ist eine sachgerechte
Pflege der Haut und Wunden, um Entziindungen zu verhindern. Wir unterrichten die Mutter*, so Sa'di, ,damit
kénnen wir die Klinikaufenthalte der Kinder reduzieren.” Fir die Mitter und Véater dieser Kinder ist zudem der
Austausch mit anderen betroffenen Familien wichtig. Hier hilft der Sozialdienst des Kinderkrankenhauses: ,Wir
kennen die Familien und bringen sie miteinander in Kontakt*, erzahlt die erfahrene Sozialarbeiterin.

Ein Gliicksfall

Im Fall des kleinen Yousef erweist sich diese Hilfe als ein Gliicksfall. ,Uns wurde gesagt, dass es in unserer Nahe
weitere betroffene Familien gibt’, erinnern sich Yousefs Eltern. Damit meinten sie Mariam und Samer Darrabi’.
Zwei ihrer Séhne, darunter Joud, sind ,Schmetterlingskinder*.

Mariam erinnert sich noch gut an die eigene Situation. Auch damals gaben die Arzte im értlichen Krankenhaus dem
Neugeborenen keine Chance. Doch die Familie insistierte und brachte Joud in das Caritas Baby Hospital nach
Bethlehem.

Die Hilfsbereitschaft endete nicht beim Erfahrungsaustausch. ,Mariam bot uns an, sich so lange um Yousef zu
kimmermn, bis wir uns das selber zutrauten®, sagt Abdelrahman Sweiti. Mehrere Tage lang treffen sich die Familien
taglich, um bei der Versorgung des ,Schmetterlingsjungen® zu helfen. ,Ich habe ihnen alles beigebracht®, sagt
Mariam, ,jetzt stehen die Sweitis auf eigenen Fiissen!*

Sozialarbeiterin vermittelt Kontakte
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Als ,Vermittlerin“ zwischen den Familien ist der Sozialdienst des Caritas Baby Hospitals regelméafig in Kontakt mit
den Familien. Diese erhalten vom Krankenhaus auch kostenloses Verbandsmaterial und Medikamente. In
Anbetracht der geringen Lohne und Inflation ist diese Hilfe essenziell. Auch wenn die Schmetterlingskrankheit nicht
geheilt werden kann: Die Betreuung im Caritas Baby Hospital macht die ,Schmetterlingskinder® unendlich stark.
Sie ermdglicht den Kindern, ins Leben zu fliegen.

Epidermolysis bullosa, so die Schmetterlingskrankheit mit wissenschaftichem Namen, wird durch eine
Genmutation ausgeldst. Sie beeintrachtigt die Proteinbildung der Haut und beschédigt dadurch ihre Struktur und
Elastizitat. In Folge dieses Schadens ist die Haut der Betroffenen extrem leicht verwundbar. Erschwert wird diese
Symptomatik durch viele weitere schwere Begleiterscheinungen, wie zum Beispiel Verwachsungen an Fingern und
Zehen sowie Blasen an Schleimhduten, welche die Nahrungsaufnahme und Verdauung erschweren. Trotz
vereinzelter Therapieerfolge kann die Medizin die Schmetterlingskrankheit bis heute nicht heilen. Lediglich die
Symptome dieser Krankheit lassen sich behandeln.
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[Info-Kasten]

Caritas Baby Hospital in Bethlehem

Finanziert und betrieben wird das Caritas Baby Hospital im Westjordanland von der Kinderhilfe Bethlehem.
Zehntausende Kinder und Babys werden dort jahrlich stationar oder ambulant betreut. Alle Kinder erhalten Hilfe,
unabhéngig ihrer Herkunft und Religion. Das Behandlungskonzept bindet Eltern eng in den Heilungsprozess ihrer
Kinder mit ein. Mit 250 lokalen Angestellten ist das Caritas Baby Hospital ein bedeutender Arbeitgeber in der
Region. Das Caritas Baby Hospital starkt das palastinensische Gesundheitswesen und ist dartiber hinaus
filhrend bei der Ausbildung von Arzten und Pflegenden in der Kindermedizin. Nur dank Spenden kann das
Caritas Baby Hospital seine Aufgaben erflillen und Kinderleben retten.

Spendenkonto: IBAN DE22 6602 0500 0303 0303 03
www.kinderhilfe-bethlehem.de

Kontakt fiir Journalisten:

Carmen Sibbing - Kinderhilfe Bethlehem
im Deutschen Caritasverband e.V.

Tel. 0761/ 200 345
carmen.sibbing@caritas.de
www_.kinderhilfe-bethlehem.de
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