| Bescherung fiir Pia-Marie

Die Aktion Adventslicht unterstiitzt das Médchen mit einer seltenen genetischen Krankheit

Von Gabriele Vaquette

NEUMUNSTER In ihrem kur-
zen Leben hat Pia-Marie
schon dramatische Situatio-
nen durchgestanden. Die
Fiinfjahrige aus der Innen-
stadt leidet an einer Stoff-
wechsel-Krankheit und an ei-
nem seltenen genetischen
Defekt, kann kaum sprechen.
Aber eine unbindige Lebens-
freude strahlt aus ihren Au-
gen. ,,Sie driickt sich eben an-
ders aus, mit Blicken oder mit
' Gesten“, sagt ihre Mutter
Stephanie Krampitz (32).

len Kinder, die von der Akti-
on Adventslicht vorweih-
I ~nachtlich mit warmer Klei-
du.ng, aber auch therapeuti-
msdfem sPiehsaJIg bmher:

Pia-Marie ist eines der vie-

und der Holsteinische Cou-
 rierim 27. Jahr aufrufen, ste-
_ hen dasbehinderte Kindund

ihre Familien.
~ Das Leben der alleinsteh-

 enden Mutter dreht sich nur
noch um ihren , kleinen Son-

nenschein®, sagt sie und

schaut ihre Tochter liebevoll
. an. Dass sie noch lebt, ist
wemehts '\_S_ie]bstv_erstﬁnd]ich.

‘Denn Pia-Marie leidet an ei-

ner Mitochondrien-Cepha-
lie, einer Energiestoffwech-
sel-Erkrankung, die mit einer
Schwiche des Immunsys-
tems verbunden ist. Das be-
deutet Lebensgefahr bei je-
der Erkrankung. Wenn die
Kleine also Ficber bekommt
oder erbricht, geht es sofort
ins Krankenhaus. Hinzu
kommt eine weitere Krank-
heit (AARS), die genetische
Ursachen hat. ,Das ist eine
weitgehend  unerforschte
Krankheit, wegen der ich mit
Pia ins Uniklinikum Eppen-
dorf fahre. Pia hatte schon

zweimal akutes Leberversa-

gen. Nur wenige Menschen

_ leiden weltweit an dieser

Krankheit*, sagt die Mutter,
die frither als Servicekraft in
der Gastronomie arbeitete,
Inzwischen liegen 13 Kran-
kenhausaufenthalte hinter

Pia; die Diagnose erhielt sie

w')r\uer Jahren. ,,Auf einem
Ausﬂugwar Pia-Marie volli

So schane Sachen! Neben dem Oberteil bekommt Pia-Marie (5) eine wetterfeste Hose zum Krabbeln,

und weitere warme Garderobe fiir die anbrechende kalte Jahreszeit. Ihre Mutter Stephanie Krampitz

freut sich mit ihrem kleinen Sonnenschein.

Kinderarzt, dann auf die In-
tensivstation, dort hatte Pia
einen Krampfanfall, mit dem
Hubschrauber wurde sie
nach Hamburg geflogen. Das
waren dramatische Stunden,

‘damals ist Pia dem Tod von

der Schippe gesprungen®, er-
innert sich die Mutter an die-
se schrecklichen Momente.
Juli 2016 folgte nochmal
ein akutes Leberversagen.
nDiese seltene genetische
Krankheit gibt den Arzten
Ritsel auf, Aber ich gebe die
Hoﬁ‘nung nicht auf, sie ist
_E;imdau

es. Jeder'I‘a.gl
, sagt sie

und lchelt ihre Tochter an.
Die Kleine triigt eine Peg-
Sonde, mit der im Notfall
Fliissigkeit und Medikamen-
te intravends zugeflhrt wer-
den kénnen.

Pia-Marie leidet an starken
Entwicklungsverzigerungen
und kann nur stockend ge-
hen. ,,Ich packe sie aber nicht
in Wartte, betont ihre Mutter.
Das kleine Midchen be-
kommt regelméaflig Kranken-
gymnastikund Logopédie so-
wie Hippotherapie. Das Rei-
ten auf einem Pferd schirft
die Wahrnehmung der Kor-
perbereiche, stiirkt die Mus-
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keln und die Sensibilitit. Da

Pia moglichst gut auch drau-

fien herumkrabbeln kénnen
soll, erhielt sie unter ande-

rem einen Outdoor-Overall,

Oberbekleidung und Hosen.
Die Sachen suchte sie mit Uta
Winkelmann von der Akti-
onsgemeinschaft aus.

' > Der Halsteiniache Courier ist Part-

ner der Aktion Adventslicht und stelit
an den Adventssonnabenden jeweils
eine Familie beispiethaft vor, der
durch die Spenden der Neumiinste-
raner geholfen wird. Wer unterstit-
2en michte: Das Spendenkonto der

Aktion gibt es bei der Sparkasse.

Stidholstein (IBAN: DE 23 2308
1030 0000 2828 20).

8102 1 10 WOA JoliN0Y) 18UoSIUBISIOH



