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VOM OPTIMISMUS,
DEN AUCH FRAGEZEICHEN
NICHT TRUBEN KONNEN

Seit der Geburt von Tochter Amy (8) hat sich bei Melanie und Jirgen (beide 41)
sehr vieles verandert. Zwar konnte bei ihrer Zweitgeborenen keine klare Diagnose
gestellt werden, das Madchen hat jedoch verschiedene Beeintrachtigungen und
musste schon mehrfach operiert werden. Ihren Optimismus lésst sich die Familie

von Ungewissheiten aber nicht nehmen.
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«Ist mit meinem Baby alles in Ordnung?»
Diese Frage stellte sich Melanie wahrend
ihrer zweiten Schwangerschaft oft. Ange-
fangen mit einem Abgang in der neunten
Schwangerschaftswoche - Amy wé&re sonst
als Zwilling zur Welt gekommen - bis hin zu
Ultraschalluntersuchungen, bei denen die
Arzte nie wirklich sicher waren, ob es dem
Fotus gut gehe. Mehrere «White Spots», weisse
Flecken auf dem Herzen des Babys, wurden
dabei bemerkt, ein grdsserer Herzfehler war
jedoch nie ersichtlich. Die ungewisse Schwan-
gerschaft endete mit einem Notkaiserschnitt,
da Amy sich in Steisslage befand und bei ihrer
Mutter ein Teilabriss der Plazenta festgestellt
wurde. Wahrend der Geburt schluckte das 45cm
kleine und 2790g schwere Baby viel Blut, kurz
darauf hatte es Probleme mit dem Atmen und
dem Schlucken. Und ihren Eltern wurde zum
ersten Mal bewusst, wie gefiihllos Aussenste-
hende bei Kindern mit Beeintrachtigung sein
kdénnen. «Uns wurde direkt ein Gentest ange-
boten, da unser Kind <offensichtlich nicht nor-
mal> aussah», erinnert sich Melanie zurick.
Sofort meldete sich ihr Beschitzerinstinkt:
Sie lehnte es ab, ihre Tochter testen zu lassen.

Operation vor dem ersten Geburtstag

Als Melanie und Jirgen mit ihrer Neugebo-
renen zu Hause ankamen, ging es schwierig
weiter. Amy hatte Mihe zu trinken, ihre Saug-
kraft reichte nicht aus, um gestillt zu werden.
«In der Folgezeit haben wir alles ausprobiert,
neben der Schulmedizin versuchten wir es auch
mit Osteopathie und Naturheilern», erklart
Melanie. Hilfe oder klare Antworten suchte die
Familie aber vergebens. Als dann auch noch
regelméssige Mittelohrenentzindungen auftra-
ten, mussten bereits vor dem ersten Geburtstag
praventiv die Rachenmandeln entfernt wer-
den. «Gegen die Mittelohrentziindungen half
dies leider nicht, jedoch verschwand Amys
Trinkschwache direkt nach der OP», freut sich
Melanie rickblickend. Wenig spéater entdeckte
Kinderérztin Dr. Silvana Mathieu bei Amy
ungleiche Pupillen, ein Anzeichen fir Epilep-
sie. Das kleine Madchen wurde an die Neuro-
logie Uberwiesen und erhielt eine gezielte
Medikation, die sofort Wirkung zeigte. Die Mit-
telohrenentzindung wurden allerdings chro-
nisch. Trotz Paukenrdhrchen und Drainagen
im Ohr nahmen die Symptome zu, schliesslich
wurden beide Trommelfelle perforiert: Seither
bendtigt sie Horgeréte, die regelméassigen Mit-
telohrenentzindungen sind geblieben.

Tag und Nacht am Bett der Tochter
Wenig spater wurden bei Amy zudem Megaure-
ter festgestellt, ihre Harnleiter waren zu lang

und zu breit. In einer Operation mussten sie
geklrzt und neu in die Blase eingesetzt wer-
den. Es war einer der gréssten Eingriffe des
Madchens - und auch aus Elternsicht beson-
ders streng. «Amy musste acht Tage liegend
im Bett verbringen, ohne die Beine zu bewe-
gen», erzahlt Vater Jirgen. «Wir mussten ihre
Hande und Fisse fixieren, Tag und Nacht sas-
sen ich oder meine Frau am Bett unserer Toch-
ter.» Seit dieser Operation leidet Amy an
chronischer Blasenentzindung. Zu besonders
intensiven Zeiten tritt sie einmal monat-
lich auf, in besonderer Haufigkeit am Wochen-
ende. «Wir verbringen regelméassig den ganzen
Sonntag im Notfall, mittlerweile wird es zum
Glick aber besser», sagt Melanie. Dies héange
vor allem mit Trainings zusammen, dank denen
Amy trocken werden soll.

«Leben fur zwei»

Auch eine Herzoperation musste das kleine
Madchen bereits Uber sich ergehen lassen.
Wegen eines Lochs im Herzen, das bei ihr
immer grosser wurde, und ihrem noch immer
tiefen Gewicht war dieser Eingriff aus Arzte-
sicht notwendig. «Wir hatten damals die Hoff-
nung, dass Amy nach der Operation besser
zunehmen wirde», blickt Melanie auf die Ope-
ration zurick. Diese Hoffnung wurde zwar ent-
taduscht, die Operation hat Amy jedoch sehr gut
Uberstanden. Seither hat sie «Leben fir zwei»,
wie es ihre Eltern ausdricken. «Ich war total
baff, als ich Amy zwei Tage nach der Operation
auf der Station herumtollen sah», erinnert sich
Jirgen, der am Tag der Operation Geburtstag
hatte und dies als gutes Omen nahm. Aus den
prognostizierten drei Wochen Spitalaufenthalt
wurden schliesslich bloss acht Tage.

Gentest bringt keine Antworten
Neben
trachtigungen ist bei Amy auch die geistige

verschiedenen korperlichen Beein-
Entwicklung verzdgert. Die Grinde dafir ken-
nen Melanie und Jirgen nicht. Obwohl sie
mittlerweile auch einen Gentest durchgefihrt
haben, konnte keine klare Diagnose gestellt
werden. «Anfangs hiess es h&ufig, dass sich
Amy einfach etwas langsamer entwickle, aber
schon alles gut komme», erklart Melanie. «Der
Gentest brachte dann ebenfalls keine Antwor-
ten. Es misste laut Arzten einfach <ins Blaue>
getestet werden, was jedoch weder von Kran-
kenkassen noch von der IV finanziert wird.»
Antworten mochten Amys Eltern auch weni-
ger fur sich finden als fur andere Kinder, die
unter ahnlichen Beeintrdchtigungen leiden
kénnten. «Bei Amy kam einfach immer wie-
der etwas Neues dazu. Irgendwie haben wir
uns damit arrangiert, auch wenn es manch-
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«Bei Amy kam einfach immer wieder etwas

Neues dazu. Irgendwie haben wir uns damit

arrangiert, auch wenn es manchmal schwer-

fallt, keine klare Diagnose zu haben.»

mal schwerfallt, keine klare Diagnose zu
haben», erklart Melanie. Dies best&tigt auch
Jirgen: «Anfangs war es schwierig, klar aus-
zusprechen, dass ich ein Kind mit besonde-
ren Bedirfnissen habe. Vor allem auch, da wir
lange davon ausgingen, dass sich die Situa-
tion beruhigen wirde, und wir nie einen klaren
Namen hatten, um Amys Beeintrachtigungen
zu beschreiben.» Als er diese dann erstmals
vor Arbeitskollegen laut aussprach, sei er
auf viel Verstdndnis gestossen. Seit diesem
«0uting» als Vater einer Tochter mit beson-
deren Bedurfnissen kann er mit der Situation
deutlich besser umgehen. «Ich liebe meine
beiden Téchter so, wie sie sind. Kim und Amy
sind auf ihre Art beide tolle M&dchen.»

Fachliche Unterstitzung entscheidend

Unterstlitzung wahrend dieses Prozesses er-
hielt die Familie vor allem von Fachperso-
nen, beispielsweise von Astrid Solenthaler,
einer heilpadagogischen Friherzieherin. «Sie
fuhrte uns langsam an diese Thematik heran
und half uns dabei, uns mit Amys Bedirfnis-
sen, aber auch unseren eigenen Winschen
und Hoffnungen auseinanderzusetzen», erklart
Melanie. Dank der Fachéarztin kam die Fami-
lie auch erstmals in Kontakt mit der Heilpa-
dagogischen Schule (HPS) in Heerbrugg. Zudem
suchte sie auch den Kontakt zu Fachgruppen
von betroffenen Familien, um sich auszutau-
schen. Dies ist laut Melanie einer der wich-
tigsten Schritte auf dem Weg zu ihrem heutigen
Familienleben gewesen. «Wir haben sehr viele
Familien kennengelernt und uns intensiv un-
terhalten. Dabei konnten wir auch Fragen stel-
len, beispielsweise zu Institutionen, welche
Kinder mit besonderen Bedirfnissen unter-
stitzen.» Dass Amy die HPS besucht, sei fir
die ganze Familie gleichzeitig Entlastung
und Freude. Einerseits wird sie dort ihrem
Potenzial entsprechend gezielt geférdert und
baut ihre Fahigkeiten aus. Andererseits bietet
Amys Besuch der Schule auch Freirdume fir die

MELANIE, MUTTER VON AMY

Eltern. So arbeitet auch Melanie wieder zeit-
weise bei der Pro Senectute, wo sie Menschen
im Haushalt hilft.

Gemeinsam unterwegs, gemeinsam glicklich
Den grossten Ausgleich findet die Familie bei
gemeinsamen Ausfligen, vor allem auf dem
Velo. Fir den Anhé&nger muss zwar aktuell eine
neue Losung gefunden werden, da Amy mittler-
weile zu gross geworden ist, Velotouren in die
Natur machen aber allen vier Familienmitglie-
dern sehr viel Spass. Das best&tigt auch die
10-jahrige Kim, die sich trotz der besonderen
Bedlrfnisse ihrer kleinen Schwester keines-
wegs im Schatten fuhlt. Einzig einige negative
Reaktionen von Mitschilerinnen hatten sie
bisher gekrankt, mittlerweile seien diese aber
selten geworden. «Ich fand es nicht schon, als
Amy mitspielen wollte, die anderen sie aber
nicht liessen», erzahlt Kim. «Mittlerweile ist
sie aber fur alle einfach Amy — so wie sie halt
ist.» Geholfen hat laut Melanie diesbeziglich
auch ein Madchen aus der Nachbarschaft mit
Trisomie 21: «Jetzt treffen sich beide Téch-
ter zwischendurch mit ihren Freundinnen, ganz
so wie es alle Kinder machen.» Kim hilft zwar
mit, schaut teilweise auch auf ihre kleine
Schwester, kann und soll ihre Bedirfnisse und
Winsche aber auch direkt dussern. «Wir haben
als Familie gelernt, Dinge direkt anzuspre-
chen. Wenn Kim beispielsweise mal etwas Zeit
ganz alleine mit einem Elternteil mdchte,
dann unterstitzen wir das. Zwischendurch soll
auch sie einfach im Mittelpunkt stehen.» Dies
gelte auch fir die Eltern untereinander: «Wenn
wir mal eine kurze Auszeit bendtigen, sagen
wir das. Da wir nicht nur als Paar, sondern auch
als Team funktionieren missen, ist Offenheit
im Umgang miteinander entscheidend.»

Amy macht Menschen besser

Amys Art, frohlich und offen auf Menschen
zuzugehen und jegliche Spitalbesuche gedul-
dig durchzustehen, erleichtert ihrem Umfeld



gemass ihren Eltern den Umgang mit Beein-
trachtigungen. «Wer Amy kennenlernt, wird ein
besserer Mensch», erklart ihre Mutter. Mehrere
Freunde hatten zu Anfang leichte Berldhrungs-
angste gehabt, seien unsicher gewesen, wie
sie mit der Situation umgehen sollen. «Amy
geht aber auf alle Menschen sehr offen zu und
nimmt sie fur sich ein», so Melanie. «Und
dies hilft natlrlich auch uns. Betreten wir
beispielsweise das Kinderspital, freut sie
sich auf das Wiedersehen mit Arztinnen und
Pflegern, statt Angst vor einem weiteren Ein-
griff zu haben.» Schwierig seien fur sie als
Eltern eher die teils schweren Operationen,
die ebenso Hoffnung aufkommen lassen wie
Angste wecken. «Ich habe schon mehrfach im
Ronald-McDonalds-Haus geschlafen, nachdem
Amy operiert wurde. Wenn ich dann gegen Mit-
ternacht kurz rausgeschlichen bin und etwas
Ruhe gesucht habe, bin ich schon mehrmals
mit Muttern ins Gesprdch gekommen. Mit-
ter von Kindern, denen es schlecht geht, die
sie vielleicht bald verlieren.» In solchen
Momenten spirt Melanie eine grosse Dankbar-

keit: «Ja, unsere Amy hat besondere Bedirf-
nisse. Aber sie ist ein fréhliches Madchen,
dem es gut geht, das alles Mdégliche erleben
mochte und Spass hat. Eigentlich ist doch
alles in Ordnung.»

TEXT: STEFAN FEUERSTEIN
FOTOS: THOMAS SUHNER

KRANKHEIT

Die Symptome von Amy konnten
bisher keiner klaren Krankheit
zugewiesen werden. Festgestellt

und behandelt wurden bis jetzt
chronische Mittelohrentziin-
dungen, Epilepsie, Megaureter
und ein Loch im Herzen. Neben
korperlichen Beeintrachtigungen
ist bei Amy auch die geistige
Entwicklung verzdgert.
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PSYCHOSOZIALE HERAUS-

FORDERUNGEN FUR ELTERN

UND GESCHWISTER

Liebe Leserinnen und Leser

Eine seltene Krankheit wirbelt das Leben betroffener Familien durcheinan-
der, zerstort Traume und Lebensentwirfe, ist eine riesige Herausforderung fir
Mitter, Vater, Geschwister, aber auch fir Grosseltern. Berufskarrieren missen
begraben werden, Paarbeziehungen leiden, Eltern sind oft rund um die Uhr far
ihre kranken Kinder da und vergessen dabei sich selbst. Kurz: Die Diagnose
einer seltenen Krankheit bringt immense psychosoziale Herausforderungen
auf vielen verschiedenen Ebenen mit sich. Eine betroffene Mama beschreibt es
so: «Ich habe alle Gefuhle durchlebt: mal Uberfordert, mal schuldig, mal abso-
lut wiitend auf Arzte und Belegschaft, mal hoffnungslos, tieftraurig und nicht
in der Lage, mein Schicksal zu akzeptieren. Dann wieder voller Zuversicht».

Es beeindruckt uns sehr, welche unglaublichen Krafte diese Familien im
Sturm bindeln, wie sie fir ihre Kinder kampfen, bedingungslose Liebe schen-
ken und trotz allem, positiv in die Zukunft blicken. Sie darin zu unterstitzen,
ist eines der Ziele des Fordervereins fur Kinder mit seltenen Krankheiten.
Wissenstransfer ist uns dabei enorm wichtig und wird mit unseren vier KMSK
Wissensbichern «Seltene Krankheiten» nachhaltig ermdglicht. Mehr als
42 500 Bicher durften wir dank Génnerinnen und Génnern kostenlos an betrof-
fene Familien, Gyndkologen, Hebammen, Kinderarzte, Hausérztinnen, Genetiker,
Augen- und Ohrenédrztinnen, Therapeuten, Psychologinnen, Kinderspitéler, Kran-
kenversicherer, Gesundheitspolitikerinnen, Lehrer, Forschende an Hochschu-
len, Pharmafirmen, IV-Mitarbeitende und Gesundheitsdirektionen Gberreichen.

Dank dem Wissen von inzwischen Uber 650 KMSK Familien und Fachpersonen
ist nun bereits das 4. Wissensbuch «Seltene Krankheiten - Psychosoziale
Herausforderungen fir Eltern und Geschwister» entstanden. Dankbar sind
wir, dass wir auf viele tolle Herzensmenschen zahlen dirfen, die unsere Bi-
cher als Génnerinnen und Génner mit einer gebundenen Spende erméglichen.
Es freut uns sehr, dass wir seit 2018 auf kompetente Texterinnen und Tex-
ter sowie Fotografinnen und Fotografen zahlen dirfen, die sich ehrenamtlich
einsetzen. Gemeinsam sind wir stark und kénnen die betroffenen Familien auf
ihrem Weg begleiten, sie verbinden, finanziell unterstitzen und ihnen das
Gefuhl vermitteln, dass sie nicht alleine sind.

Wir winschen Ihnen allen eine spannende Lektire!

Herzlichst

PROF. DR. MED. ANITA RAUCH
Prasidentin KMSK

Direktorin Institut fir Genetik
der Universitat Zirich

MANUELA STIER
Initiantin/Gesché&ftsleiterin
Forderverein fur Kinder mit
seltenen Krankheiten KMSK

Vorstand Prof. Dr. med. Anita Rauch, Prasidentin, seit 2020/ Dr. iur. Michael Tschudin,
Vizeprasident, seit 2020/ Prof. Dr. med. Thierry Carrel, Prasident von 2014 bis 2019
Prof. Dr. med. Matthias Baumgartner, seit 2014 /Dr. med. Agnes Genewein, seit 2019
Sandrine Gostanian, seit 2014 /Matthias Oetterli, seit 2014
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