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«ICH BIN UNGEMEIN STOLZ AUF

MEINE TOCHTER UND MEINEN ENKEL»

Elsbeth van Dam freute sich auf die Geburt ihres Enkels. Die Komplikationen nach der Geburt

und die spater von Arzten bestatigten Behinderungen des Kleinen, trafen die 71-Jahrige hart.

Im Gegensatz zu Bekannten und Freunden, distanzierte sie sich nicht von ihrer Tochter und

dem Baby, sondern wurde zu deren engsten und einzigen Verbindeten.

Elsbeth van Dam
Grossmutter von Lio

Wann und wo sahen sie Ihren Enkel
Lio zum ersten Mal? «Lio wurde
direkt nach der Geburt mehrfach
operiert. Ich sah ihn danach zum
ersten Mal auf der Neonatologie -
und hatte schon sehr frih ein Bauch-
gefihl, dass irgendetwas mit dem
Kleinen nicht stimmte, nicht nur
physisch. Er verhielt sich in allen
Belangen uniblich. Er zeigte kein
Interesse an seiner Umwelt, rea-
gierte auf keine Reize und schrie
konstant. Doch ich musste alle Ein-
dricke zuerst eine Zeit lang setzen
lassen und verarbeiten. Fir mich
war es sehr wichtig, dass ich meine
Gefiihle und auch Angste mit meinem
Lebenspartner teilen konnte. Meine
Tochter direkt auf meine Bedenken
betreffend Lio anzusprechen, hat
mich grosse Uberwindung gekos-
tet, doch fir mich war es der einzige
richtige Weg.»

Und wie hat ihre Tochter reagiert?
«Meine Beobachtungen lberraschten
sie kaum. Wir haben eine sehr gute
und enge Beziehung. Meine Tochter
Melanie weiss, dass ich Dinge di-
rekt anspreche. Das gegenseitige
Vertrauen gab uns die Mdglichkeit
offen Uber Lio, aber auch Uber ihre
Situation zu reden. Denn ausser mir,
interessierte sich niemand fiur die
beiden. Melanies Partner war da-
mals noch mit der Situation ulber-
fordert. Das Interesse der Arzte an
einem mehrfach behinderten Kind
war beschréankt und die anderen Mit-
ter mit ihren gesunden Babys hatten
weder die Zeit noch das Bedirfnis

sich mit Melanie auszutauschen.»

Wie haben sie ihre Tochter unter-
stlitzt? «Wir haben viel telefoniert
und ich war dfter zu Besuch. Ich habe
versucht zuzuhoren, Uber Geflhle
und Angste zu reden und einfach da
zu sein. Es gibt nichts, worldber wir
nicht reden konnen. Dinge auszu-
sprechen, machen sie auch fassbarer,
realer und vielleicht auch ldsbarer.
Manchmal ist es auch nur eine Umar-
mung, oder gemeinsam zu schweigen
und traurig zu sein. Zu wissen, da
ist jemand, auf den ich mich immer
verlassen kann, ist meiner Ansicht
nach wichtig und vermittelt Sicher-
heit. Melanie weiss, dass sie mich
zu jeder Zeit anrufen kann und sich
immer auf mich verlassen kann -
egal, was kommt.»

Ihre Tochter Melanie hat sich viel
Wissen Uber Autismus angeeignet
und sich schlussendlich fir einen
«Alleingang» betreffend der Be-
treuung von Lio entschieden. Wie
stehen sie zu dieser Entscheidung?
«Ich habe und hatte oft Angst um
meine Tochter. Wer so ein speziel-
les Kind wie Lio bekommt, ist an-
fangs verloren. Da ist niemand der
hilft oder berat. Melanie hat nie
aufgegeben. Sie hat immer wieder
nach neuen Ldsungen gesucht und
dabei ihren ganz eigenen Weg ge-
wahlt: Intuitiv und ohne sich be-
irren zu lassen. Ich habe sie dabei
unterstitzt, wo ich nur konnte und
bin heute ungemein stolz auf meine
Tochter, dass sie ihren eigenen Weg
fir sich und Lio gefunden hat und
ihn unbeirrt weitergeht.»
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«Ich habe die beiden bedingungslos gern. Dass mich die

Situation belastet und sehr fordernd bleibt, ist ein Fakt.

Ihre Tochter
«ihren Fels in der Brandung», als

bezeichnet sie als

jemanden auf den man immer zah-
len kann. Wie fuhlen Sie sich dabei?
«Ich habe die beiden bedingungslos
gern. Dass mich die Situation be-
lastet und sehr fordernd bleibt, ist
ein Fakt. Doch deswegen davonzu-
laufen, ist keine Option. Im Gegen-
teil. Ich habe mich auch dank mei-
ner Tochter und Lio verandert und
weiterentwickelt.»

In welchem Bereich? «Ich habe fri-
her in der Schweizerischen Bib-
liothek fur Blinde, Seh- und Lese-
behinderte (SBS) in der Ausleihe
gearbeitet. Ich war es gewohnt mit
Menschen, die ein Handicap haben,
zusammenzuarbeiten. Durch Lio bin
ich noch offener und sensibler ge-
worden, und zwar Menschen gegen-
tber, die wie mein Enkel eine mehr-
fache oder unbekannte Behinderung
haben. Ich habe aber auch erfahren,
wie wenig die Leute zum Beispiel
Uber Autisten wissen und wie vor-
eingenommen und ignorant sie Kin-
dern wie Lio gegeniber sind.»

Sie haben die Ignoranz der Men-
schen angesprochen. Wo zeigt sich
diese im Alltag auch fir sie als
Grossmutter? «Sei es im Supermarkt
oder am Bahnhof; Lio hat oft kon-
stant gebrillt. Die vernichtenden
und vorwurfsvollen Blicke der Pas-
santen vergisst man nicht. Nachfra-
gen tut kaum jemand und die eigene
Kraft sich jedes Mal selbst zu er-
klaren, fehlt. Denn viele Menschen
kénnen mit dem Begriff «Autist»
nichts anfangen. Auch Leute in mei-
nem Umfeld, die wissen, dass mein
Enkel Autist ist, machen Kommenta-
re, wie: «Dann kann er ja irgendwas
super gut!» basierend auf irgendei-

Doch deswegen davonzulaufen, ist keine Option.»

nem Spielfilm, den sie Uber Autis-
ten gesehen haben. Ganz nach dem
Motto: Alles nur halb so schlimm!
Was der Alltag mit einem Autisten
bedeutet, interessiert nicht. Ver-
standnis oder gar Unterstitzung

bleibt entsprechend aus.»

Woran liegt diese Haltung? «Ich
denke, dass es oft Unwissen ist.
Autismus hat so viele verschiedene
Gesichter und im Vergleich zum Bei-
spiel mit Menschen mit Down-Syn-
drom ist eine Autismus-Spektrum-
Storung sicher weniger bekannt in
der Bevdlkerung. Was es braucht,
ist mehr Sensibilisierung und mehr
Information.»

Das Unwissen und die Unsicher-
heit der Leute im Umgang mit Men-
schen mit einer Behinderung fihren
oft auch zur Isolation. Wie haben
sie dies persodnlich erlebt? «Ich
fand es oft sehr belastend, wie sich
die Leute im Umgang mit Lio ver-
hielten — seien es Fremde oder Be-
kannte. Die meisten wandten sich
ab. Die gesellschaftliche Isola-
tion wird damit allgegenwéartig. Ich
spurte sie direkt, wenn ich mit Lio
unterwegs war. Fur meine Tochter ist
diese konstante, soziale Isolation
Alltag. Ich persdnlich habe die Iso-
lation in den vergangenen Monaten
durch Corona und die entsprechen-
den Massnahmen noch intensiver
empfunden. Ich besuchte meine Toch-
ter und Lio weniger haufig. Wenn ich
zu ihnen unterwegs war, versuchte
ich ausserhalb der Stosszeiten mit
dem Zug zu reisen. Sie nicht zu be-
suchen, war keine Option.»

Sie sind die engste Bezugsperson
ihrer Tochter Melanie und stehen
seit 10 Jahren auch ihrem Enkel Lio

ELSBETH VAN DAM

sehr nahe. Wie sehen Sie die Zukunft
fir die beiden? «Lio hat uns in der
Vergangenheit gezeigt, dass er uns
immer wieder Uberraschen kann. Sit-
zen, reden, laufen, eine Schule besu-
chen: Das sind alles Dinge, die lange
ausser Reichweite lagen, bzw. laut
Experten kaum mdglich schienen. Lio
hat uns immer wieder das Gegenteil
bewiesen. Er wird sich weiterentwi-
ckeln, da bin ich mir sicher und uns
weiter Uberraschen. Ich habe ein sehr
gutes Gefuhl fur ihn.»

Und ihre Tochter? «Melanie ist rund
um die Uhr eingespannt. Die Situ-
ation ist belastend und fordernd.
Pausen oder Ferien gibt es nicht.
Ich winsche ihr von Herzen, dass
sie gesund bleibt. Sie macht eine
Wahnsinnsarbeit und ich versuche
sie dabei zu unterstitzen. Denn
ohne sie, ware Lio verloren. Und da
setzen auch meine Angste als Mutter
und Grossmutter ein. Ich weiss, dass
ich mich in meinem Alter nicht mehr
alleine um Lio kiimmern kénnte. An-
dern kann ich an diesem Zukunfts-
szenario nichts. Was ich machen
kann, ist meine Tochter und Lio jetzt
zu unterstitzen und das hilft allen:
meiner Tochter, Lio und mir.»

INTERVIEW: CHRISTA WUTHRICH
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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

© Copyright Weiterverwendung des Inhalts nur mit schriftlicher Genehmigung
des Fordervereins fir Kinder mit seltenen Krankheiten erlaubt.
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«UNSERE AUFGABE ISTES, DEN ELTERN DIE SCHULDGEFUHLE ZU NEHMEN»
Prof. Dr. med. Anita Rauch, Prasidentin des Fordervereins fir
Kinder mit seltenen Krankheiten

KMSK WISSENSBUCHER
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WIRKUNG DER VIER KMSK WISSENSBUCHER «SELTENE KRANKHEITEN»
Manuela Stier, Initiantin/Gesché&ftsleiterin Férderverein fur
Kinder mit seltenen Krankheiten
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FACTS/FINANZIELLE UNTERSTUTZUNG/FAMILIEN VERBINDEN
OFFENTLICHKEIT SENSIBILISIEREN/MEDIENPRASENZ

ERFAHRUNGEN EINER BETROFFENEN MUTTER

«ANDERE SOLLEN VON UNSEREN ERFAHRUNGEN UND

KAMPFEN PROFITIEREN KONNEN»

Christine de Kalbermatten, betroffene Mutter, Grinderin MaRaVal -
seltene krankheiten wallis

STUDIE

HERAUSFORDERUNGEN VON PFLEGENDEN UND BETREUENDEN
ANGEHORIGEN - RELEVANTE FORSCHUNGSERGEBNISSE

Fernando Carlen, Assoziierter Professor FH, Projektleiter Weiterbildung
Oberwallis, HES-S0 Valais-Wallis — Hochschule fir Gesundheit

INFORMATIONSPLATTFORM FUR (NEU)
BETROFFENE FAMILIEN

KMSK INFORMATIONSPLATTFORM FUR (NEU) BETROFFENE FAMILIEN
Irene Kobler, MA Wissenschaftliche Mitarbeiterin, ZHAW School of
Management and Law Winterthurer Institut fir Gesundheitsékonomie WIG,
Zircher Hochschule fir Angewandte Wissenschaften ZHAW
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BETROFFENE FAMILIEN

MOMENT DER DIAGNOSE

SARAH - WILLIAMS-BEUREN-SYNDROM
Wir waren schockiert, traurig und fihlten uns verloren und allein

LIC. PHIL. LIEVE ROMANINO
Psychologin und Psychotherapeutin, Abteilung Neurop&adiatrie
des Universitats-Kinderspital Zarich

KEINE DIAGNOSE - WIE WEITER?

AMY - KEINE DIAGNOSE
Vom Optimismus, den auch Fragezeichen nicht triben kénnen

DR. MED. KATRIN LENGNICK
Fachéarztin fir Kinder- und Jugendmedizin, Schwerpunkt Neurop&adiatrie und
Entwicklungspéadiatrie, Ostschweizer Kinderspital

UNBEKANNTER WEG

NAIM - MONOSOMIE 1P.36.60
«Die Leute haben Erbarmen mit Naim. Das missen sie nicht.»

DR. MED. DANIEL MARTI
Facharzt FMH fir Kinder- und Jugendpsychiatrie und Psychotherapie,
Praxis fur Psychosomatik und Psychotherapie Zirich

MANGELNDE AKZEPTANZ DES KINDES/SCHULDGEFUHLE

JONATHAN - MUSKELDYSTROPHIE DUCHENNE
Das Licht im Tunnel

CHRISTOPH BUSCHI
Fachleiter Berufsfindung/Berufsintegration, Zentrum fir Kinder mit Sinnes-
und Korperbeeintrachtigung ZKSK AG

UBERFORDERUNG IM ALLTAG

LEONARDO - DEFORMATION TPM3-GEN
Mitten im Leben trotz anfanglich disteren Prognosen

JOLANDA SCHERLER
Koordinatorin Familien-Ferienwochen, Stiftung Kinderhospiz Schweiz

SOZIALE ISOLATION/RUCKZUG

LIO - AUTISTISCH, MITTELSCHWER GEISTIG- UND KORPERBEHINDERT
Lio und seine Familie: Der lange Kampf aus der lebenslangen Isolation

ELSBETH VAN DAM
Grossmutter von Lio



FINANZIELLE HERAUSFORDERUNG

ALESSIA - AUTISMUS
Alleinerziehend, finanziell und mit den Kraften am Limit

STEPHANIE M. FRITSCHI
Inhaberin, Schreibfee.ch

SCHWIERIGKEITEN AM ARBEITSPLATZ

ELI - BRUNNER-SYNDROM MIT AUTISTISCHER SPEKTRUMSSTORUNG
Sich bewusst fureinander Zeit zu nehmen, ist wichtig

IRENE BELSER
Leiterin Spezialdienste Spitex, Stadt Winterthur

HERAUSFORDERUNGEN IN DER PAARBEZIEHUNG

LYNN - GLYKOGENOSE TYP 1A
Akzeptanz fir den individuellen Umgang mit schwierigen Situationen

GABRIELA OERTLI
Paar- und Familientherapeutin, CANARIO Praxis fur
Musiktherapie und Familienberatung

OFFENE KOMMUNIKATION

JANIS - SEPSIS-ENZEPHALOPATHIE MIT ODEM DES CORTEX
Der Spagat zwischen Offenheit und dem Bedirfnis nach Normalitat

MICHELE WIDLER
Psychotherapeutin im Padiatrischen Palliative Care Team Universitats-Kinderspital
beider Basel (UKBB) und in der Praxis fir Psychotherapie am Blumenrain in Basel

UMGANG MIT GESCHWISTERN

TOBIAS - NOONAN-SYNDROM
Die Geschichte zweier Brider, die so viel Ndhe wie auch Abstand brauchen.

SARA FISCHER
Eidg. anerkannte Psychotherapeutin und Fachpsychologin FSP

GRENZEN DER BELASTBARKEIT

VALENTINA - PITT-HOPKINS-SYNDROM
Es hilft nichts, wenn wir Eltern daran zerbrechen!

SARAH MULLER
Geschaftsfuhrerin, Entlastungsdienst Schweiz, Kanton Zurich
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PSYCHOLOGISCHE UNTERSTUTZUNG FUR MUTTER

JON - STXBP1-ERKRANKUNG, FRUHKINDLICHER AUTISMUS, ZEREBRALPARESE
Mit professioneller Hilfe zum erfillenden Familienleben

MICHAEL VILLIGER
Dipl. Pflegefachmann HF, Psychiatrische Pflege Muolen

ALS MUTTER KRAFT SCHOPFEN

LEONIE - PARTIELLE TRIESOMIE 6Q
Das kleine grosse Wunder Leonie

JASMINE MAYR
Pflegefrachfrau, Kinderspitex Ostschweiz

ALS VATER KRAFT SCHOPFEN

MICHELLE - CDKL5 - GENDEFEKT
Michelle erdffnet uns eine Welt, die einzigartig und besonders ist

DR. PHIL. FRIEDRICH DIETER HINZE
Dipl. Psychologe, freiberuflich tatig Als Trainer, Coach, Autor und Berater

TRENNUNG - KRISENSITUATION MEISTERN

ARTEMIS - KAUDALES REGRESSIONSSYNDROM CRS
«Paare, die ein Kind bekommen, das nicht gesund ist, stehen unter grossem Stress»

BEATRICE BUCHER
Beraterin SGfB, Psychosoziale Beratung in Uster

TRANSITION IN DIE ERWACHSENENWELT

MATAN - EHLER-DANLOS-SYNDROM, HYPERMOBILER TYP, CRPSHEDS
Wenn Kinder erwachsen werden und Verantwortung ibernehmen

MATIAS IMBACH
Facharzt fir Allgemeine Innere Medizin, Arztehaus Milchbuck, Zirich



