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VORWORT

SEVIN WUNSCHTE SICH EINE BIOGRAFIE UBER
IHR LEBEN, UM IHREN ELTERN UND DER KLEINEN
SCHWESTER ETWAS ZURUCKZULASSEN.

Liebe Leserinnen und Leser

Vor finf Jahren durfte ich Sevin kennenlernen und war berihrt von diesem beson-
deren Madchen, das so viel Kraft, Schonheit und Lebensfreude ausstrahlt, von
ihren leuchtenden Augen und ihrem unbéndigen Willen. Von diesem Teenager, der
so viel Weisheit in sich tragt und sein Leid, die héllischen Schmerzen und die
Hoffnungslosigkeit der Medizin mit so viel Wirde ertrégt. Die Geschichte von
Sevin lasst die eigenen, oft banalen Probleme des Alltags in einem ganz ande-
ren Licht erscheinen. Sevin 6ffnet den Leserinnen und Lesern die Augen fir das
Wesentliche, dafir, wie wertvoll die kleinen Dinge des Lebens sind. Ich erinnere
mich an einen Besuch bei Sevin, bei dem ich ihr ein Paket von meiner besten
Freundin mit verschiedenen Stoffen fir ihr Hobby, das Nahen, Gbergeben durfte.
Das Funkeln in ihren Augen zu sehen, ihre riesige Freude und Dankbarkeit zu
erleben, haben mich zutiefst berihrt. So wie mir geht es inzwischen unzéahligen
Menschen weltweit; allein auf Instagram hat Sevin Gber 3500 Follower.

Als ich $evin einmal fragte, was sie sich wiinscht, war ihre Antwort: «<Eine Biogra-
fie Uber mich und mein Leben — damit meine Geschichte weiterlebt, auch wenn ich
nicht mehr auf dieser Welt bin.» Fir mich war sofort klar, dass ich Sevin und ihrer
Familie diesen Wunsch erfillen mdchte. So startete ich mit dem Forderverein
fir Kinder mit seltenen Krankheiten ein Crowdfunding und innert kiirzester Zeit
nahm das Projekt seine eigene Dynamik an. Medienvertreter berichteten in TV,
Radio- und Zeitungsbeitragen Gber Sevin und riefen zum Spenden auf. Innerhalb
weniger Wochen war das Projekt finanziert und $evin tUberglidcklich.

An dieser Stelle mochte ich mich bei allen Spenderinnen und Spendern bedan-

ken. Ein ganz besonderer Dank geht an die Journalistin und Mutter eines Kindes

mit einer geistigen Beeintrdchtigung, Barbara Stotz Wirgler. Sie hat sich viel

Zeit genommen, um die zahlreichen Interviews mit $evin und ihrer Familie

durchzufihren. Dabei gelang es ihr, das Vertrauen von $evin zu gewinnen und
was daraus entstanden ist, lesen Sie in diesem Buch.

‘Y\‘QJ/
MANUELA STIER

Grunderin und Geschaftsfihrerin
Forderverein fir Kinder mit seltenen Krankheiten

Gewinnerin des Viktor Awards 2021 als «Herausragendste Persdnlichkeit
des Schweizer Gesundheitswesens»



SEVINS KRANKHEIT

Schwere Epidermolysis bullosa dystrophyca (RDEB
generalized severe). Eine genetisch bedingte,
derzeit unheilbare Hauterkrankung. Die Haut
von Menschen mit Epidermolysis bullosa - auch
Schmetterlingskrankheit genannt - ist sehr ver-
letzlich (wie die Fliigel eines Schmetterlings),
was zu schwersten korperlichen Beeintrachti-
gungen und Schmerzen fihrt. Weil Epidermolysis
bullosa angeboren ist, dussert sich die Krank-
heit schon bei der Geburt oder in den ersten
Tagen danach. Aufgrund eines Gendefekts wird ein
bestimmtes Kollagen vom Kérper gar nicht oder
nur mangelhaft gebildet. Dies fihrt dazu, dass
die einzelnen Hautschichten nicht richtig zusam-
menhalten, bei geringster Belastung bilden sich
Blasen oder Risse. In der Schweiz leiden rund 30
Personen wie $evin an der schwersten Form der
Schmetterlingskrankheit.

Sevin zusammen mit ihrer Mutter
Mukkader und Vater Yasar vor vier Jahren.

Sevin halt sich gerne in der Natur auf.




SEVINS KRANKHEIT

SCHON, STARK UND VERWUNDBAR -
IN SEVINS LEBEN DREHT SICH ALLES
UM IHRE HAUT.

In Sevins Leben dreht sich alles um ihre Haut:
Die 16-Jahrige leidet an der unheilbaren selte-
nen Krankheit Epidermolysis bullosa, kurz EB. Ihre
Haut ist permanent von tiefen Wunden Uberséat. Auch
die Organe und Schleimh&aute sind betroffen. $evin
weiss, dass ihre Lebenszeit begrenzt ist. Deshalb
wlnscht sie sich nichts mehr, als dass ihre beson-
dere Geschichte festgehalten wird.

Als die Mutter von Sevin, Mukkader Ocal, Anfang
2005 feststellte, dass sie schwanger ist, war das
Glick von ihr und ihrem Ehemann Yasar perfekt. Das
Paar hatte sich in der Tirkei kennengelernt. Yasar
Ubersiedelte 1987 in die Schweiz, 2001 folgte ihm
Mukkader. Das Ehepaar liess sich in Muttenz nieder,
wo die mittlerweile vierkopfige Familie in einer
einfachen Wohnung in einem Mehrfamilienhaus lebt.
Die Schwangerschaft verlief die erste Zeit problem-
los. Die letzten drei Monate bis zur Geburt musste
Mukkader Ocal jedoch im Spital verbringen: Sie litt
unter Bluthochdruck. Am 17. November 2005 kam
Sevin gegen 15 Uhr im Spital in Liestal zur Welt. Die
Geburt verlief ohne Komplikationen. Als die stol-
zen Eltern ihr Neugeborenes genauer betrachteten,
erschraken sie jedoch: Das Baby hatte an einer Hand
und an beiden Fiissen keine Haut. Die Arzte waren
im ersten Moment ratlos. So etwas hatten auch sie
noch nie gesehen. Sie reagierten angesichts der
beunruhigenden Beobachtungen jedoch sofort und
liessen Sevin in die Intensivstation des Kantons-
spitals Bruderholz verlegen. Drei Wochen lang blieb
das Baby dort, wurde gepflegt und beobachtet. Ihre
Eltern litten darunter, dass sie ihr Kind lange Zeit
nicht mit nach Hause nehmen konnten. Gleichzei-
tig waren sie dankbar, dass man sich umfassend um
Sevin kiimmerte.

Relativ schnell fand man den Grund fur die fehlende
Haut an ihrem Korper: Sevin leidet an der seltenen
Krankheit Epidermolysis bullosa — der sogenannten
Schmetterlingskrankheit. Epidermolysis bullosa
ist ein vererbbarer Gendefekt, der zur Folge hat,
dass die drei verschiedenen Hautschichten mangel-
haft oder gar nicht miteinander verbunden sind. Die
Haut von Betroffenen ist deshalb so zart und verletz-

lich wie ein Schmetterlingsfligel. Auch wenn sich
der Name poetisch-verspielt anhort: Er hat Gberhaupt
nichts mit der Realitat der Betroffenen zu tun. Die
Storung der Hautverankerung und der Hautstabili-
tat ist dusserst folgenschwer. Die Krankheit verun-
moglicht Betroffenen ein im landlaufigen Sinn nor-
males Leben zu fuhren. Geringste Berlihrungen oder
Belastungen fihren dazu, dass sich die Haut vom
Korper abldst. Selbstverstandlichkeiten wie bar-
fuss Uber eine Wiese zu gehen, einen Flaschenver-
schluss 6ffnen oder eine Sportart ausiben: Fir Sevin
war dies nie moglich. Folgenschwer sind Stirze und
Zusammenstosse mit anderen Personen. Fir Sevin
ist selbst das Tragen eines Schultheks oder eines
Turnsacks unmdglich — die Trager und Riemen hinter-
lassen sofort Spuren an ihrem Kérper. Die Folge sind
Verletzungen, welche Blasen und grosse, offene Wun-
den nach sich ziehen. Die verheilten Wunden haben
schon Hunderte von Narben an Sevins fragilem Kor-
per hinterlassen. Die Narbenbildung wiederum hat
zur Folge, dass sich die Haut zusammenzieht. Dies
fuhrt Gber kurz oder lang zu einer bleibenden Defor-
mierung von Handen und Fissen. Die Finger an ihren
beiden Handen sind so stark verwachsen, dass Sevin
sie nur sehr eingeschrankt benutzen kann. Haufig
bilden sich auch an den Schleimh&uten im Mund
Blasen, etwa an der Zunge oder in den Mundwinkeln.
Bei einigen Erkrankten fuhrt dies dazu, dass sie
den Mund nicht mehr ganz éffnen kdnnen — was bei-
spielsweise die Mundhygiene und die Nahrungsauf-
nahme stark erschwert.
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Als gemeinsame Ausflige noch mdglich waren:
Sevin mit ihren Eltern im Disneyland in Paris.

Als Baby war Sevins Haut noch wenig betroffen
von Epidermolysis bullosa. Vor allem an
den Handen und Fissen fehlte ihr die Haut.



HERANTASTEN AN DEN ALLTAG

«Wir konnten uns keine Vorstellung davon machen, wie stark sich diese
heimtiickische Krankheit auf das Leben unserer Tochter auswirkt. Es galt,
von Tag zu Tag, abzuwarten wie sich die Dinge entwickeln.»

YASAR OCAL, VATER VON SEVIN

Dass ihre Tochter unheilbar krank ist, war fur die
jungen Eltern ein grosser Schock. Auch, weil Sevin
an der gravierendsten Form der Schmetterlings-
krankheit leidet: Der Dystrophen Epidermolysis bul-
losa. Das bedeutet, dass sich die Blasen und Wunden
in der tiefsten Hautschicht bilden, in der sogenann-
ten Lederhaut. Betroffen ist nicht nur die gesamte
aussere Haut am Korper, sondern auch die Schleim-
haute, etwa in der Speiserdhre und in den Augen und
Lungen und den tbrigen Organen. Nach drei Wochen
in der Intensivstation durfte Sevin erstmals zu
Hause schlafen. In ihrem Zimmer, welches ihr Vater
und ihre Mutter mit viel Liebe und in grosser Vor-
freude fir sie hergerichtet hatten. Sehr bald verwan-
delte sich ihr Kinderzimmer aber in eine Art Behand-
lungsraum: Salben, Crémes, Verbandsmaterialien und
Medikamente machten Plischtieren und Spielsachen
den Platz streitig.

Anstatt eine unbeschwerte Zeit mit ihrem ersten Kind
zu verbringen, beschaftigten sich ihre Eltern mit
Dutzenden von Fragen. Was bedeutet die Diagnose fir
ihr Leben als Familie? Warum ist ausgerechnet ihr
Kind betroffen? «Man sagte uns, dass unsere Toch-
ter zwar weder Schwimmen oder Turnen werde kénnen,
sich aber ansonsten normal entwickeln wirde», erin-
nert sich Sevins Vater Yasar Ocal. Dennoch: zu die-
sem Zeitpunkt konnten sich er und seine Frau noch
keine Vorstellung davon machen, wie stark sich diese
heimtickische Krankheit auf das Leben ihrer Tochter
auswirken wirde. Es galt, von Tag zu Tag abzuwarten,
wie sich die Dinge entwickeln. Trotz ihrer Krankheit,
mit der auch ein erhdhtes Infektionsrisiko einher-
geht, wurde Sevin in den ersten Lebensjahren glick-
licherweise wenig krank.

Als Sevin noch ein Kleinkind war, waren vor allem
Hande und Fisse von der Krankheit betroffen. Ab
ihrem 10. Lebensjahr hat sich die Situation jedoch
drastisch verschlimmert. Was unter anderem auf die
hormonelle Umstellung zurlckzufihren ist. Taglich
bilden sich auf Sevins Haut und an den Schleimhau-
ten neue Blasen. Und nicht immer braucht es dazu
Berihrungen oder Belastungen — die Blasen bilden
sich auch schubweise, spontan, von alleine, aus dem

Nichts heraus. Die Verletzungen sind zu vergleichen
mit Brandwunden 2. und 3. Grades. Die Folgen sind -
nebst starker Schmerzen, Vernarbungen und Defor-
mierungen — eine erhohte Infektionsgefahr. Sevins
Entzindungswerte im Blut sind permanent erhdht.
Die Haut ist an vielen Stellen so dinn wie Perga-
ment. Dort, wo sich eine Wunde gebildet hat, ist sie
blutig oder verschorft. Ein grosses Thema ist auch
der Juckreiz. Dem Kratzen zu widerstehen, erfordert
einen starken Willen. Laut Rosaria De Lorenzo, auf
Epidermolysis bullosa spezialisierte Pflegefach-
frau am Inselspital Bern, sind rund 80 Prozent von
Sevins Haut permanent offen. Rosaria De Lorenzo hat
schon zahlreiche Kinder, Jugendliche und Erwach-
sene mit Epidermolysis bullosa begleitet, fihrt
Hautassessments und Hausbesuche bei Patientinnen
und Patienten durch. Ihr ist absolut bewusst, dass
jede Bewegung fur die Betroffenen schmerzhaft ist.
Durch ihre langjéhrige Erfahrung weiss sie auch, was
an Epidermolysis bullosa erkrankte Menschen bend-
tigen, und was die Krankheit fir ihr ganzes Leben
bedeutet. «Was fir gesunde Menschen normaler All-
tag ist, ist fir Sevin wie ein Leistungssport», erklart
sie. Die Pflegefachfrau aus Basel begleitet $evin
seit vielen Jahren. Auch in Notfallen versucht sie,
schnellstmdglich vor Ort zu sein. Steht eine Unter-
suchung am Spital oder eine Operation an, ist sie
stets mit dabei — selbst im Operationssaal betreut
sie Sevin. Wegen der engen Bindung zu ihr bezeich-
net Sevin Rosaria De Lorenzo als «Mama 2». Sie darf
als einzige Person anstelle ihrer Mutter die Wund-
pflege vornehmen. Die Wunden verursachen nicht nur
Schmerzen und hinterlassen Spuren am ganzen Kér-
per. Sie haben auch zur Folge, dass der Kérper perma-
nent Enzyme verliert.






SCHMERZEN SIND ALLGEGENWARTIG

«Trotz der permanenten Einnahme starker Schmerz- und
Beruhigungsmittel ist Sevin nie ganz ohne Schmerzen. Diese sind mitunter
so stark, dass sie wdhrend der Wundpflege schreit.»

ROSARIA DE LORENZO, PFLEGEEXPERTIN FUR EPIDERMOLYSIS BULLOSA

Alle sechs Wochen muss Sevin fur die Kontrolle ihrer
Blutwerte und Infusionen ins Spital. Bis vor kurzem
war sie Patientin am Inselspital Bern. Doch der Weg
von Muttenz nach Bern ist weit, und gerade wenn es
aufgrund eines verschlechterten Allgemeinzustands
sehreilt, konnte erméglicherweise zuweit sein. Des-
halb hat Pflegefachfrau Rosaria De Lorenzo zusam-
men mit den involvierten Arzten organisiert, dass
Sevin neu am Universitatskinderspital Basel (UKBB)
behandelt und betreut werden kann. Der Spitalbesuch
muss jedes Mal minutids vorbereitet werden. Fir die
Verlegung von $evin wird ein Transport im Kranken-
wagen organisiert. Rund eine Woche vor dem Termin
beginnt Mukkader Ocal damit, alle bendtigen Ver-
bande, Cremes und Medikamente bereitzustellen. Im
Spital selber muss derjenige Spezialist anwesend
sein, dem es als einziger gelingt, $Sevin via Port-
katheter Blut zu entnehmen. Ein Portkatheter ist
ein permanenter vendser Zugang zum Blutkreislauf.
Einerseits kann Uber diesen Blut abgenommen, ande-
rerseits konnen Medikamente verabreicht werden. Fur
den Transport von ihrem Zimmer in den Krankenwagen
wird Sevinvon ihren Eltern und Pflegefachleuten auf
einem Tuch die Treppe ihres Wohnhauses herunterge-
tragen. An guten Tagen schafft sie die wenigen Meter
mit Unterstlitzung zweier Personen zu Fuss. Fir die
Behandlungen und Untersuchungen selbst wird Sevin
mit Lachgas sediert. Nebst den regulédren Terminen
kam es in der Vergangenheit immer wieder zu not-
fallméssigen Spitaleinweisungen.

So rasch wie moglich wurde nach ihrer Geburt und der
Diagnose Epidermolysis bullosa ein Team zusam-
mengestellt, das Sevin und ihre Familie dabei
unterstltzt, die vielfaltigen Herausforderungen im
Zusammenhang mit der Erbkrankheit zu bewé&ltigen.
Dazu gehéren Arzte, Pflegefachleute von der Kinder-
spitex, Dermatologinnen, Therapeutinnen und Mit-
arbeiterinnen von Entlastungsdiensten. Weil es sich
beider Epidermolysis bullosa um eine seltene Krank-
heit handelt, mussten sich auch die Pflegefachfrauen
zuerst an die optimale Wundversorgung und -behand-
lung herantasten und herausfinden, welche Pfle-
geprodukte, Verbdnde und Auflagen sich am besten
eignen. Rasch nahmen die Eltern auch Kontakt mit
der Patientenorganisation Debra auf, welche sich fiur
Menschen mit Epidermolysis bullosa einsetzt. Ange-
hérige von anderen Kindern, welche an derselben

Krankheit leiden, konnten ihnen wertvolle Tipps zur
Pflege und Behandlung und fur das erste Einleben zu
Hause weitergeben. Ausserdem fihlte sich die Fami-
lie nicht mehr ganz so alleine, wie sie sich unmit-
telbar nach der Eréffnung der Diagnose gefiihlt hatte.
Mukkader Ocal liess sich alles zeigen und erklaren
und erlernte innert Kirze, wie sie die offenen Stel-
len an $evins Korper richtig verarzten und einbin-
den muss. Noch heute ist sie es, die jeden Tag die
mehrere Stunden andauernde, aufwandige und fir
Sevin unglaublich schmerzhafte Kérper- und Wund-
pflege vornimmt. Unterstitzt wird sie dabei jeweils
von einer Pflegefachfrau von der Kinderspitex. Ein-
zig als $evins jungere Schwester Avsin 2018 zur
Welt kam, musste Mukkader Ocal die Pflege ihrer
Tochter fir ein paar Tage anderen Personen Uberlas-
sen. Den Vater von Sevin beschéaftigt es sehr, dass
es nur so wenige Menschen gibt, welche die hoch-
komplexe Pflege seiner Tochter ausfihren kdnnen.
Auch im Spital gibt es nur ganz wenige Arzte, wel-
che die Untersuchungen an $evin vornehmen kénnen.
Aber Sevin sperrt sich dagegen, dass sich nebst ihrer
Mutter — und Rosaria de Lorenzo — noch weitere Per-
sonen an ihr zu schaffen machen - und ihr Wunsch
wird respektiert.

Trotz der permanenten Einnahme starker Schmerz-
und Beruhigungsmittel ist Sevin nie ganz schmerz-
frei. Wirde sie so viele Medikamente verabreicht
bekommen, dass sie keinen Schmerz mehr spurt, ware
sie derart benommen, dass sie keinen klaren Gedan-
ken mehr fassen kénnte. So wie ihre Medikamente
eingestellt sind, behalt sie nach wie vor die Kon-
trolle — spurt aber immer noch Schmerzen. Diese sind
mitunter so stark, dass sie wahrend der Wundpflege
schreit und flucht. Damit ihre jingere Schwester
Avsin modglichst nichts von den Qualen ihrer grossen
Schwester mitbekommt, kommt jeden Tag eine frei-
willige Betreuerin der Palliativstiftung fur Kinder
und junge Erwachsene, «Pro Pallium», und spielt mit
Sevins kleiner Schwester in einem etwas weiter ent-
fernteren Zimmer in der Wohnung oder geht mit ihr
nach draussen in den Park oder auf den Spielplatz.



Sevin im Alter von elf Jahren. Schon damals
liebte sie es, nach der Pflege ein Spiel zu
spielen oder zu zeichnen.
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«Sevin sollte so normal wie méglich aufwachsen — doch die
Regelschule wollte sie nicht aufnehmen.»

YASAR OCAL, VATER VON SEVIN

Kognitiv entwickelte sich $evin wie gleichalt-
rige Kinder, motorisch jedoch um einiges verzdgert.
Erst mit knapp drei Jahren konnte sie selbstandig
gehen. Kriechen, Krabbeln, sich auf die Fisse zie-
hen: Unternehmungen, die fir ein Schmetterlings-
kind mit grossten Risiken verbunden sind. $evin war
ein aufgewecktes Kleinkind, das gerne mit anderen
Kindern zusammen sein wollte. Doch die Gefahren
lauern Uberall: Beim Spielen durfte sie sich nicht
austoben, denn sie hatte sich dabei stossen oder
verletzen kénnen. Kein Fangenspielen, kein «Rau-
ber und Polizei», keine ersten Wackelfahrten auf
dem Kinderfahrrad. Einfach so mit anderen Kindern
in Kontakt zu kommen, erwies sich von Anfang an
als schwierig. Oftmals farchteten sich andere Kin-
der vor $evin und hatten Angst, mit ihr zu spielen.
Oder der Kontakt kam Gberhaupt nicht zustande, weil
die Eltern der anderen Kinder es nicht zuliessen.
Um ihrer Tochter die so wichtigen sozialen Kon-
takte zu Gleichaltrigen dennoch zu ermdglichen,
meldeten ihre Eltern sie nach langem Abwagen im
Alter von drei Jahren fir die Spielgruppe an. Auch
das Betreuungsteam von Sevin pladierte fldr einen
Spielgruppenbesuch, damit das Einzelkind unter
andere Kinder kam — ein enorm wichtiger Faktor fir
eine gesunde Entwicklung. Die Invalidenversiche-
rung sowie einige Stiftungen kamen fir die Finan-
zierung einer Begleitperson auf, die permanent an
der Seite ihrer Tochter war. «Sevin hatte immer viel
Freude in der Spielgruppe», erklart ihre Mutter, die
sich anfangs schwer tat, dass ihre Tochter fir einige
Stunden pro Woche nicht zu Hause war.

Als Sevin in den Kindergarten kam, klarten die Fami-
lie und das Betreuungsteam die Eltern von Sevins
Mitschilerinnen und -schilern Uber die Besonder-
heit ihrer Tochter auf. Diese Informationsoffensive
kam bei allen Beteiligten sehr gut an, und $evin
durfte eine unbeschwerte Kindergartenzeit verbrin-
gen und wurde gut in die Klasse integriert — perma-
nent mit einer Assistenzperson an ihrer Seite.

Wie bei allen Kindern mit einer Beeintrdchtigung,
musste auch bei Sevin die Einschulung von lan-
ger Hand vorbereitet werden. Nach den positiven

Erfahrungen im Kindergarten und nachdem auch der
zustandige Schulpsychologische Dienst eine inte-
grative Schulung in einer Regelklasse empfohlen
hatte, gingen $evins Eltern davon aus, dass ihre
Tochter in Muttenz zur Schule gehen wirde. Doch
es kam anders: Kurz vor den Sommerferien und ohne
den Elternrechtliches Gehor zu gewéhren, teilte die
Schulpflege $evin in eine Heilpddagogische Son-
derschule ein. Fir die Eltern ein Schock. Eine Inter-
vention durch eine Organisation brachte nichts.
Schlussendlich sprach sich nicht nur das Volks-
schulamt, sondern auch der Regierungsrat gegen die
Weiterfuhrung der schulischen Integration $evins
aus, und zwar in erster Linie aus personellen und
organisatorischen Grinden. Weil das Madchen enorm
viel Betreuung bendtige, sei die Integration zu kom-
pliziertund zu aufwandig. In der Regelschule stiinde
nicht gentgend Fachpersonal zur Verfliigung, argu-
mentierten die Behdrden weiter. Obwohl sich $evin
geistig vollig normal entwickelt hatte, wurde sie
in die erste Klasse einer Sonderschule eingeteilt.
Ihre Mitschilerinnen und Mitschiler waren zum Teil
schwer beeintrachtigte Kinder, welche nicht verbal
kommunizieren konnten. Fir die kontaktfreudige
Sevin, die auch gerne mit ihren «Gspandlis» abge-
macht hatte, eine schwierige Erfahrung. Schulisch
war sie zudem unterfordert, sie langweilte sich.
Erst als «Inclusion Handicap», der Dachverband
der Behindertenorganisationen in der Schweiz, das
Zepter Ubernahm und den Fall vor das hdchste kanto-
nale Gericht, das Verwaltungsgericht, zog, wendete
sich das Blatt. Vor Gericht argumentierte «Inclusion
Handicap» vor allem mit dem Behindertengleich-
stellungsrecht und dem Diskriminierungsverbot.
Schliesslich kam es zu einem gerichtlichen Ver-
gleich. Wenige Monate spéater konnte Sevin in die
Regelschule wechseln und dort integriert werden.
Nicht nur sie, sondern auch ihre Eltern, waren enorm
erleichtert, dass das Leben von Sevin wieder etwas
mehr Normalitat erhielt.



Sevin halt die Hand ihrer kleinen Schwester Avsin,
bevor sie an das Fest zu ihrem 16. Geburtstag geht.

Viele Klassenkameradinnen und -kameraden folg-
ten der Einladung zu Sevins Geburtstagsfeier im
November 2021.
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«Sie haben mich ausgeschlossen. Sie haben mich immer angeglotzt

und mir gesagt, ich sei komisch. Das war sehr traurig.»

SEVIN

Den versaumten Schulstoff der ersten Klasse holte
das aufgeweckte Madchen problemlos auf. Ihre Lieb-
lingsfacher sind Deutsch, Musik und Handarbeit.
Sevin ist zwar von Natur aus kontaktfreudig und
interessierte sich sehr far ihre Schulkolleginnen
und -kollegen. Doch obwohl diese Uber ihre Krank-
heit aufgeklart waren, lehnten die meisten den Kon-
takt mit ihr ab. «Sie haben mich ausgeschlossen.
Sie haben mich immer angeglotzt und mir gesagt,
ich sei komisch. Das war sehr traurig», erinnert sich
Sevin. Nur mit einem Madchen sei eine Freundschaft
entstanden. Sie hatten auch nach der Schule abge-
macht und zusammen gespielt. Doch leider habe
diese Schilerin bald an eine Privatschule gewech-
selt. Insgesamt sei ihre frihe Kindheit wirklich
schlimm gewesen, sagt Sevin heute Uber ihre Zeit in
der Primarschule. «Die Kinder haben mich einfach
nicht verstanden», bedauert sie. Erschwerend hinzu
kam, dass sie eine Zeit lang eine Schulbegleiterin
hatte, welche sie ungentgend unterstitzte und zu
wenig fur ihre Einschrédnkung sensibilisiert war. Sie
habe immer wieder von ihr erwartet, Dinge zu tun, die
sie aufgrund ihrer Krankheit gar nicht habe ausfiih-
ren kdnnen, so Sevin. Dabei war der Schulalltag fur
sie ohnehin um einiges anstrengender als fir ihre
gesunden Kameradinnen und Kameraden. Haufig kam
sie physisch und psychisch komplett erschépft nach
Hause. Dennoch schatzte Sevin stets, dass sie Uber-
haupt am Unterricht teilnehmen konnte. Krankheits-
bedingt kam es immer wieder zu langeren Absenzen.
Zum Ende ihrer Primarschulzeit gab es jedoch ein
grosses Erfolgserlebnis: Sie erhielt einen Elektro-
rollstuhl, mit dem sie lernte, ihren Schulweg alleine
zu bewaltigen. Fir sie, die 24 Stunden am Tag auf
Unterstlitzung angewiesen ist, ein Meilenstein.

2019 wechselte Sevin an die Sekundarschule
Frenkendorf. Schulisch war sie im Vergleich zu den
gleichaltrigen Jugendlichen nicht gleich weit — zu
oft hatte sie krankheitshalber dem Unterricht fern-
bleiben missen. Weil nicht klar war, wie oft sie die
Schule wiirde besuchen kdnnen, wurde fir Sevin der
Besuch einer Integrationsklasse empfohlen. So kam
Sevin auf das Schuljahr 19/20 in die erste Sekun-
darschule. Da die tédgliche Wundpflege sehr viel Zeit
in Anspruch nimmt, erhielt sie einen stark reduzier-
ten Stundenplan mit taglich zwei Lektionen. Die
schulischen Fortschritte standen und stehen auch
heute nicht im Vordergrund. Das wichtigste Thema fur

Sevin ist, soziale Kontakte zu knipfen, mit Gleich-
altrigen zu diskutieren und sich auszutauschen.
Und zwar nicht Gber ihre Krankheit, sondern Uber
gerade aktuelle Themen, die Jugendliche eben
bewegen. Doch als im M&rz 2020 die Schulen wegen
der Corona-Pandemie landesweit geschlossen wur-
den, bedeutete dies auch fir $evin Homeschooling.
Anfangs war sie noch in der Lage, einige Aufgaben
von ihrem Bett aus zu erledigen.

Dass Sevins Krankheit einen unberechenbaren Ver-
lauf hat, haben ihre Eltern und sie schon oft erlebt.
Doch an einem Wochenende im April 2020 wurde es
besonders ernst. Sevin musste wegen akuter Nieren-
beschwerden notfallméassig hospitalisiert werden.
In komatdsem Zustand wurde sie mit der Ambulanz
eingeliefert. Ihre Nierenwerte waren besorgnis-
erregend schlecht, die Arzte empfahlen eine Dia-
lyse (Blutreinigung). Ihre Eltern mussten entschei-
den, ob sie in die Behandlung einwilligen. Nach
genauem Abwagen der Vor- und Nachteile entschie-
den sie sich dagegen. Eine Dialyse, mehrmals in der
Woche tGber mehrere Stunden hinweg, ware fir Sevin
mit ihrer schweren Form von Epidermolysis bullosa
ein zu grosses Risiko gewesen. Wider Erwarten
verbesserte sich der Zustand ihrer Nieren dann
von alleine - dies, obwohl die Arzte die Familie
bereits darauf vorbereitet hatten, dass es mit Sevin
zu Ende gehen kdnnte. «Wir hatten uns quasi schon
von ihr verabschiedet», sagt Wundexpertin Rosaria
De Lorenzo. Nach dem mehrwéchigen Spitalauf-
enthalt war $evin zwar furs Erste Uber dem Berg -
jedoch viel zu schwach, um an eine Rickkehr an
die Schule zu denken. Gut zwei Jahre war sie aus-
schliesslich zu Hause. Erst seit diesem Frihling
kann sie wieder an einem Nachmittag pro Woche zur
Schule. Die Nierenwerte werden regelméssig kon-
trolliert und haben sich seit dieser schwierigen Epi-
sode nie mehr derart stark verschlechtert. «Sie ist
ein Wunderkind», sagt ihre Mutter Mukkader manch-
mal. Sie staune immer wieder, wie gut ihre Blutwerte
seien, wenn diese routinemé&ssig Uberprift werden.
Dies, obwohl rund 80 Prozent ihrer Haut permanent
offen ist und sie durch die Wunden nicht nur Blut,
sondern auch lebenswichtige Enzyme verliert.
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“&avin setzt sich gerne
f

ur ihreF@llower ins Szeng
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«Social Media hat fiir Sevin eine besondere Bedeutung:
es bietet ihr Abwechslung und ist ihr einziges
Tor zur Aussenwelt.»

MANUELA STIER, GRUNDERIN UND GESCHAFTSFUHRERIN FORDERVEREIN FUR
KINDER MIT SELTENEN KRANKHEITEN

Sevins Muskeln sind so schwach, dass sie keinen
Schritt alleine gehen kann. Wenn zwei Personen sie
stitzen, schafft sie die paar Meter von ihrem Bett
zum Sofa im Wohnzimmer gerade so. Sofort legt oder
setzt sie sich dann wieder hin. Stets mit dabei -
auch im Winter — ist ihr Ventilator. Der kihle Luft-
zug fuhlt sich angenehm an auf ihrer strapazierten
Haut und mindert den Juckreiz. Fir E-Learning oder
Home Schooling ist sie auch heute noch zu erschépft.
Lieber nutzt sie die Zeit, in der sie wach ist, zum
Basteln. «Ich liebe es, kreativ zu sein», sagt sie.
Im Bereich der Handarbeiten spielt ihre Ergothe-
rapeutin Agnes van Schendel eine tragende Rolle:
Schon als sie $evin in der Schule begleitete, unter-
stitzte sie sie bei verschiedensten Bastelarbeiten.

Wobei sie ganz nebenbei ihre verwachsenen Finger
mobilisierte. Seit einiger Zeit hat es Sevin auch
das Ndhen angetan. Zu ihrem 16. Geburtstag erhielt
sie ihre eigene Nahmaschine. Unter Anleitung und
mit Hilfe von Agnes van Schendel sind schon einige
schone und nitzliche Dinge entstanden. Das N&hen
ist ein weiterer kostbarer Zeitvertreib und eine
Mdéglichkeit, sich gestalterisch auszudricken. Auf-
grund ihrer Immobilitadt ist der Bewegungsradius
von Sevin ausserst klein.

Ihr Leben spielt sich grosstenteils in der Familien-
wohnung ab. Erst seit Ende 2021 erlauben es ihr ihre
Krafte wieder, ab und zu die eigenen vier Wande zu
verlassen. Dank ihres Elektrorollstuhls kann sie
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kirzere Distanzen selbstandig zuricklegen. Sie hat
aber immer eine Begleitperson zur Seite. Im Bedie-
nen des Rollstuhls ist sie geschickt und es berei-
tet ihr Freude, auf diese Weise ein klein wenig am
Leben ausserhalb der eigenen vier Wande teilneh-
men zu kdnnen. So kam im vergangenen Herbst auch
ein kurzer Besuch an ihrer friheren Sekundarschule
in Frenkendorf zustande. Auch wenn solche Vorhaben
mit hohem organisatorischen Aufwand verbunden
sind: Fir Sevin sind solche positiven Erlebnisse
enorm wichtig. Die Schule und die EB-Pflegeex-
pertin Rosaria De Lorenzo veranlassten alles Not-
wendige, um Sevin diesen kurzen Moment der realen
Begegnungen mit ihren friheren Schulkameradinnen
und -kameraden zu ermdglichen. Noch am Tag nach
dem Besuch war $evin sehr aufgewlhlt und sicht-
lich bewegt, weil sie ihre Freundinnen und Freunde
getroffen hatte. Und als $evin im November 2021
ihren 16. Geburtstag feierte, kam ein Grippchen aus
ihrer alten Klasse an die Party, welche ihre Eltern
und ihr Betreuungsteam fir sie organisiert hatten.
Sevin sass im Rollstuhl bei den anderen Jugendli-
chen, die sich auf den Sofas flazten, Cola tranken,
und sich ausgelassen mit ihr unterhielten. Dabei
versplrte Sevin an diesem Abend héllische Schmer-
zen, wie ihr Vater spéater erklarte. Sie liess sich aber
nichts anmerken und packte wacker ein Geschenk
nach dem anderen aus, pustete die Kerzen auf ihrer
Geburtstagstorte aus und filmte den Anlass mit ihrem
Handy, um damit ihren Instagram-Kanal zu futtern.

Uberhaupt benutzt Sevin einen grossen Teil des
Tages ihr Smartphone oder Tablet. «Das ist meine
Verbindung zur Aussenwelt», sagt sie dazu. Es ist
praktisch ihre einzige Mdglichkeit, Kontakte zu
anderen Menschen zu pflegen. Und die sozialen
Medien sind vor allem eins fir $evin: Eine grosse
Abwechslung in ihrem oftmals eintdnigen Alltag und
eine willkommene Ablenkung, wenn sie von star-
ken Schmerzen geplagt wird. «Am besten kann ich
mich mit Tanzvideos auf TikTok ablenken», sagt sie.
Sevin verspurt auch ein grosses Bedirfnis, andere

Menschen auf ihre besonderen Lebensumstéande auf-
merksam zu machen. Auf ihrem Instagram-Kanal
veroffentlicht sie regelméssig Videos aus ihrem
herausforderungsreichen Alltag. Man sieht Sevin
bei Handarbeiten, beim Auspacken eines Donuts
oder mit ihrer kleinen Schwester Avsin auf dem
Sofa sitzen. Stets strahlt Sevin dabei Ubers ganze
Gesicht. Nie beklagt sie sich lUber etwas, obwohl sie
dazu allen Grund héatte. Ihre Krankheit steht in ihren
Videos nicht im Vordergrund. Sondern ihre Lebens-
freude. Insgesamt hatte Sevin im Februar 2022 Uber
3500 Follower auf Instagram und rund 400 auf Tik-
Tok. Schon einige Male hat sie Besuch von Men-
schen bekommen, die sie Gber die sozialen Medien
kennengelernt hat. «Ich sammle Kraft durch meine
Follower», erklart Sevin. Ihre Beitrage vermdgen
bei den Menschen viel auszuldsen: Stets bekommt
sie auf ihre Beitrdge aufmunternde und einflihl-
same Kommentare oder Komplimente. Davon zehrt
sie — und sie motivieren Sevin, stets neue Videos
zu produzieren. Dass sie sich ganz selber filmt und
fotografiert, darauf ist sie sehr stolz. Sie schnei-
det die Beitrdge und unterlegt sie mit Musik -
etwas, das sie trotz ihren zahlreichen Einschréan-
kungen selbstédndig und ohne Hilfe von Dritten
ausfuhren kann. Dass ihre Mutter Mukkader ihren
Instagram-Kanal kontrolliert, nervt Sevin zwar, doch
sie akzeptiert es zdhneknirschend. Auch Vater Yasar
Ocal hat mit den Jahren eine Affinitat fir die Offent-
lichkeitsarbeit fir seine Tochter entwickelt. Ob «20
Minuten», «Tele Basel» oder andere Medien: Stets
gelingt es ihm, die Redaktionen fir Beitrage Uber
Sevin zu gewinnen. Was seine Tochter tGberglicklich
macht: Hort und sieht man S$evin, wie sie vor lau-
fender Kamera Auskunft Uber ihr Leben gibt, staunt
man ob ihrer Professionalitadt und ihrer gewéahlten
Ausdrucksweise. Fir die Statements mobilisiert sie
jeweils ihre ganzen Krafte und schafft es so, dass
der Funke zum Publikum uberspringt. Ganz neben-
bei sensibilisiert sie so die Gesellschaft fir ihre
héchst seltene Krankheit, von der viele zuvor noch
nie etwas gehort haben.



Auch wenn das Essen fiur Sevin kein einfaches
Thema ist: Sie hat die Freude am Genuss nicht
verloren. Besonders mag sie Sussigkeiten.
Zwischendurch darf es auch einmal etwas
Fast Food sein, so wie an ihrem Geburtstag.
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«Essen ist fiir mich eine tolle Abwechslung. Ich bin ein
Augenmensch und mag es, wenn das Essen
schén aussieht.»

SEVIN

Wie viele Patientinnen und Patienten mit Epider-
molysis bullosa ist auch das Thema Essen ein sehr
belastetes fir Sevin. Schon frih bekam sie Probleme
mit Kauen und Schlucken, was auf Verwachsungen
in der Speiserdhre und die Refluxkrankheit zuriick-
zuflihren ist. Beim Reflux fliesst Magensé&ure in
die Speiserdhre zurick, was die Schleimhaut ver-
atzt. Auch abgesehen davon kam gewisses Essen
fur Sevin gar nie in Frage. Zu gross ware die Gefahr,
dass die Bissen ihre Schleimh&dute im Mund oder
in der Speiserdhre verletzen konnten. Insgesamt
drei Mal ist Sevin an der Speiserdhre operiert wor-
den. Sie ist jedoch bleibend deformiert und zu eng
und kann nicht mehr erweitert werden. Sie ernahrt
sich von Lebensmitteln in weicher Konsistenz oder
von pirierter Nahrung. Dennoch kann sie nicht so
viele Kalorien zu sich nehmen, wie sie eigentlich
brduchte, um ihren taglichen Bedarf abzudecken.
Mangelerscheinungen und Untergewicht sind sehr
verbreitet bei Epidermolysis-bullosa-Betroffenen.
Als es $evin gesundheitlich einmal sehr schlecht
ging und sie in Spitalbehandlung war, wurde ihr not-
fallmassig eine Buttonsonde - ein direkter Zugang
durch die Bauchwand in den Magen - eingesetzt. Zu
Beginn zeigte sich Sevin skeptisch gegeniber der
Sonde. Doch seither erh&lt sie dariber die dringend
notigen Nahrstoffe, genligend Proteine, Kalorien und
einzelne Medikamente. Auch die Flussigkeitszufuhr
wird so gewdahrleistet. Dennoch ist $evin durch die
jahrelange Mangelernahrung stark untergewichtig:
mit ihren 16 Jahren wiegt die Jugendliche gerade
einmal 31 Kilogramm und misst 1,45 Meter.

Doch trotz aller Widrigkeiten: Der Appetit auf
Essen ist Sevin nicht vergangen. Im Gegenteil: Sie
mag ausgesprochen gerne Sisses, beispielsweise
Kuchen, Milchschnitte, Torten oder gefiillte Donuts.
Und Marshmallows und Gummib&rchen. Und vieles
mehr. Auch spricht sie gerne Gber ihre kulinarischen
Vorlieben. Manchmal isst sie so viele Sissigkei-
ten, dass ihr danach der Nahrungsbrei aufstdsst
oder durch die Magensonde wieder heraussickert.
Dann muss ihre Mutter rasch die Uberschissige
Nahrung absaugen, ansonsten lauft sie unkontrol-
liert durch die Offnung und nasst Sevin ein. Man

mag sich fragen, weshalb $Sevin dennoch beim Essen
Uber die Strange haut: «<Essen ist fir mich eine tolle
Abwechslung», versucht sie es zu erklaren, und
erganzt: «Ich bin ein Augenmensch und mag es, wenn
das Essen schdn aussieht.»

Auch auf Instagram und TikTok zeigt Sevin oft Bil-
der und Videos von Esswaren. Durch ihre Beitrage
Ubers Essen in den sozialen Medien ist auch der
Luzerner Spitzenkoch Sandro Kalkhi auf Sevin und
ihre Erndhrungsschwierigkeiten aufmerksam gewor-
den. Er nahm mit ihr Kontakt auf und gab ihr Tipps,
wie man unter diesen Umstanden dennoch gesund
und fein essen kann: Sandro Kalkhi arbeitet in
einem Altersheim und hat sich darauf speziali-
siert, plrierte Speisen optisch attraktiv anzurich-
ten. Dazu verwendet er verschiedenste Silikonfor-
men, mit denen er die plrierte Masse modelliert.
Seine Art der Essenszubereitung fir Menschen mit
Schluckbeschwerden nennt er «Smoothfood». Dabei
setzte er sich zum Ziel, keine unappetitlich ausse-
henden Breimassen auf dem Teller zu servieren, son-
dern hiibsch arrangierte Menus. So sieht beiihmauch
eine purierte Wurst immer noch aus wie eine Wurst.
Oder ein Hacksteak wie ein Hacksteak. «Sandro ist
meine Rettung», meinte Sevin, als dieser an der
Feier zu ihrem 16. Geburtstag Ende November 2021
erschien. Sandro Kalkhi zeigte sich nach der ersten
persdnlichen Begegnung mit Sevin tief berdhrt.
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«Ein fast normaler Teenager:
Sevin liebt es, sich hiibsch zu machen.
Dann fiihlt sich die 16-Jdhrige wie eine Prinzessin.»

BARBARA STOTZ WURGLER, AUTORIN

Altersmassig befindet sich $evin mitten in der
Pubertat. Doch Sevin kann nicht wie andere 16-J&h-
rige mit Kolleginnen in den Ausgang, zum Shoppen
oder ins Hallenbad. Dennoch verspurt auch sie den
Wunsch, ihren Kérper ins beste Licht zu ricken, sich
zu zeigen. Sie mag es, schone Kleidung anzuziehen.
Auch wenn sie diese oftmals nur in den eigenen vier
Wanden tragen kann. Und Achtung: Der Stoff darf ihre
Haut nicht irritieren, und es dirfen keine N&hte oder
Etiketten vorhanden sein, welche scheuern. Noch nie
konnte sie nach Lust und Laune etwas anziehen, son-
dern musste immer genau abwéagen, ob etwas fir sie
tragbar ist, oder nicht — egal wie toll das Kleidungs-
stick auch aussieht. Schon als kleines Ma&dchen
mochte sie es, wenn ihre Frisur hibsch aussah. Und
trotz ihrer Krankheit: Sevin hat zwar dinnes, aber
insgesamt recht volles Haar. Darauf ist sie sichtlich
stolz, und in ihren Videos, die sie auf den sozialen
Medien teilt, zeigt sie sich gerne frisch gekdmmt
und frisiert, gerne auch mit einem Haarreif oder mit
einer geflochtenen Frisur. Auch Schminken ist ein
grosses Thema. Sie mag es, ihre Augen mit Kajal oder
kinstlichen Wimpern zu betonen. Auch etwas Lip-
gloss liegt drin. Ohne die verschorften Wunden an
Hals und Gesicht — Sevin ware eine Jugendliche, wie
Tausende andere auch in der Schweiz.

Auch Privatsphére, wie sie so mancher Teenager
gerne fur sich in Anspruch nimmt, gibt es fir $Sevin
fast keine. Weil sie rund um die Uhr auf Unterstit-
zung angewiesen ist, ist sie praktisch nie alleine.
Téaglich wird ihr Kérper von fremden Handen berihrt,
gewaschen, gepflegt. Ihr Alltag wird durch ihre
Krankheit bestimmt. Spontane Unternehmungen,
Leben nach dem Lustprinzip, einfach mal etwas
draussen sein mit Gleichaltrigen: All dies fur Sevin
ein Ding der Unmdglichkeit. Auch die Berufswahl,
die bei vielen Gleichaltrigen in diesem Lebensab-

schnitt im Zentrum steht, ist fir Sevin kein Thema.
Tierarztin war einmal ein Berufswunsch von ihr, aber
da war sie noch jinger. Heute beschéaftigt sie dieses
Thema kaum noch. Umso mehr freut sie sich, wenn es
ihre Krafte zulassen, und sie mit dem Elektroroll-
stuhl eine kurze Ausfahrt machen kann. In ein Café,
in ein Einkaufszentrum - es muss gar nichts Spek-
takulares sein.
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«Ich bin 24 Stunden, 7 Tage die Woche fiir meine Tochter da.
Auch nachts stehe ich alle drei Stunden auf und gebe
Sevin ihre Schmerzmittel.»

MUKKADER OCAL, MUTTER VON SEVIN

Auf die Frage, wann sie sich denn auch einmal erho-
len kénne, hat Mukkader Ocal, die Mutter von Sevin,
keine Antwort. Auszeiten kennt sie nicht. Sie funk-
tioniert an 7 Tagen pro Woche 24 Stunden lang.
Auch nachts steht sie alle drei Stunden auf — Sevin
missen regelméssig Schmerzmittel verabreicht
werden. Dazu kommt das Wechseln der Einlagen,
denn Sevin schafft es nicht, die Toilette aufzusu-
chen. Eine Berufstatigkeit liegt nebst der intensi-
ven Pflege und Betreuung ihrer Tochter nicht drin.
Auch wenn $evin im Spital ist, bleibt sie mdg-
lichst die ganze Zeit bei ihr. Ansonsten habe $evin
Angst, dass die Pflegefachfrauen des Spitals, wel-
che Uber keine Erfahrung mit ihrer Krankheit verfi-
gen, etwas falsch machen wirden. Seit die jlingere
Tochter Avsin auf der Welt ist, hat sich die Situa-
tion verkompliziert. Und als ob die Familie Ocal
nicht schon genug belastet wére, verlor Sevins
Vater Ende 2021 seine Stelle in einer Druckerei.
Nach Uber dreissig Jahren erhielt er die Kiindigung.
Die Suche nach einer neuen Anstellung blieb bis-
lang ergebnislos. Yasar halt seine Familie seit-
her als Taxifahrer Gber Wasser. Ohne die Leistungen
der Invalidenversicherung - $evin erhalt Hilflo-
senentschadigung schweren Grades — sowie einen
Intensivpflegezuschlag — wie auch die Unterstit-
zung von Stiftungen. Ohne all diese finanziellen
Hilfen, wéare die Familie 1lédngst in die Armut abge-
glitten. Da durch $evins tagliche Verbandwechsel
ausserordentlich viel Abfall anfallt, hat die Wohn-
gemeinde der Familie die Kehrichtgebihren erlas-
sen. Dennoch: Grosse Spriinge liegen fir die Ocals
nicht drin. Aus finanziellen Grinden, aber vor allem
wegen Sevins Krankheit, welche sie so stark ein-
schrankt. Weil sie seit rund zwei Jahren nicht mehr
im Familienauto mitfahren kann, braucht es fir
die kleinsten Fahrten einen Spezialtransport. Nur
wenn sie im Elektrorollstuhl sitzt, liegt die Benut-

zung der 6ffentlichen Verkehrsmittel drin. Gemein-
same Familienferien hat es nie gegeben. Als $evin
kleiner war, unternahm die Familie vereinzelt ein
paar Ausflige ins Eurodisney in Paris oder in den
Europapark Rust, welche ihnen von gemeinnutzigen
Organisationen finanziert und organisiert wurden.

Bei Patienten mit Epidermolysis bullosa in der
schwerwiegenden Form, die $evin hat, ist Klar,
dass beide Eltern Trager dieser Krankheit sind. Das
Risiko, dass ein gemeinsames Kind daran erkrankt,
liegt bei 25 Prozent. Als Mukkader Ocal mit Ende 40
nochmals schwanger wurde, stand deshalb die Frage
im Raum, ob es dieses Kind auch treffen wiirde. Eine
unheimliche Vorstellung — die sich glucklicher-
weise nicht bewahrheitete. Avsin, heute dreijahrig,
erfreut sich bester Gesundheit und entwickelt sich
préchtig. Dank der h&ufigen Betreuung durch Mit-
arbeiterinnen des Entlastungsdienstes spricht die
Kleine sogar schon besser Deutsch als ihre Eltern
nach 30 Jahren Aufenthalt in der Schweiz.
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«Trotz ihrer Krankheit ist Sevin fréhlich — dafiir bewundere ich sie.
Manchmal wére ich gerne etwas mehr wie sie. Fiir mich ist sie eine ganz
besondere Freundin, fiir die ich immer da sein werde.»

ZOE OCHSNER, MITSCHULERIN VON SEVIN

Zoe Ochsner aus Frenkendorf hat $Sevin in der Sekun-
darschule kennengelernt. Seit sie nicht mehr die
Schule besuchen kann, sei die Freundschaft mit Sevin
noch enger geworden, sagt die 15-Jahrige.

Wie hast du Sevin kennengelernt?

Ich bin 2019 wie Sevin ganz frisch in die Sekun-
darschule Frenkendorf gekommen. Bei der Anspra-
che des Schuldirektors am ersten Schultag sass
Sevin mit allen anderen Schilerinnen und Schilern
auf der Treppe. Meiner Mutter und mir ist sie sofort
aufgefallen. Wir dachten zuerst, sie sei die jlingere
Schwester von jemandem, weil sie so jung aussieht.
Und zuerst meinte ich, Sevin habe Brandverletzun-
gen. Spater haben uns dann die Lehrpersonen uber
Sevins Krankheit informiert.

Wie hat sich eure Freundschaft verandert, seit Sevin
nicht mehr die Schule besuchen kann?

Der Kontakt ist noch enger geworden, seit sie nicht
mehr zur Schule kommt. Ich selber bin eher schiich-
tern und habe mich lange gar nicht getraut, mit ihr zu
sprechen. Wir sind viel via WhatsApp oder Instagram
in Kontakt, meistens mittels Sprachnachrichten. Wir
reden Uber ganz unterschiedliche Dinge, aber fast
nie Uber ihre Krankheit. Schon war auch, dass sie
unsere Klasse an ihre Geburtstagsfeier eingeladen
hat im letzten November. Und dass sie uns einmal in
der Schule besucht hat.

Was verbindet euch?

Seit dem letzten Sommer weiss ich, dass ich das
Asperger-Syndrom habe. Es ist zwar nicht so auffal-
lig, aber ich hatte auch immer Mihe, Freunde zu fin-
den in der Klasse. Ich war immer zurickhaltend und
habe mich nicht getraut, Kontakt zu anderen Jugend-
lichen aufzunehmen.

Gab es auch schon schwierige Momente

in eurer Beziehung?

Nein, eigentlich nicht. Wir hatten noch nie Streit.
Ich bin auch immer sehr vorsichtig, was ich $evin
schreibe. Bevor ich meine Nachrichten abschicke,
bespreche ich deren Inhalt mit meiner Mutter.

Wie wirdest du Sevin als Person beschreiben?

Sie ist fast immer sehr frohlich, oft auch sehr emo-
tional. Sie ist extrem nett und lacht immer viel. Sie
ist sehr liebenswert.

Was kannst du von ihr lernen?

Ich bewundere sie daflir, dass sie so frohlich ist -
trotz ihrer Krankheit. Ich selber bin nicht immer
so frohlich. Sevin ist sehr mutig und gibt sich viel
Mihe. Sie ist sehr stark.
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«Sevin ist eine Kampferin und eine Kriegerin.»

MARIA FERRINI, BEKANNTE VON SEVIN

Maria Ferrini aus Basel ist 81-jahrig und vierfache
Ur-Grossmutter. Ende 2021 hat sie in einem Radio-
beitrag von $evins Schicksal erfahren. Seither sind
die zwei unzertrennlich.

Wie wurden Sie auf Sevin aufmerksam?

Ich habe am Radio ein Interview mit ihr gehért. Dar-
aufhin habe ins Radiostudio angerufen und gefragt,
ob ich mit Sevin Kontakt aufnehmen kénnte. Ich habe
sie darauf angefragt, ob sie gelegentlich mit mir
ihre Gedanken austauschen méchte. Zum ersten Mal
gesehen habe ich sie, als sie im Spital war flr eine
Bluttransfusion. Wir haben sofort gemerkt, dass wir
einfach zusammengehdren.

Wie sieht ihre Beziehung aus?

Es wurde sehr schnell sehr intensiv. Es entstand
sofort eine Liebe zwischen uns. Auch ihre Eltern
sind mir sehr sympathisch, wir fihlten uns sofort
als Familie. Sevin nennt mich ihr «Schweizer
Grossmami». Wir chatten auf Instagram mindestens
ein bis zwei Mal pro Tag oder kommunizieren mit
Sprachnachrichten. Ich kiimmere mich schon mein
ganzes Leben um Menschen, die Probleme und Sor-
gen haben. Ich habe vier Jahrzehnte als ambulante
Pflegerin gearbeitet. Zudem hatte ich mein ganzes
Leben lang Pflegekinder, die teilweise schwerstbe-
hindert waren. Mit mir kann $evin Themen bespre-
chen, Uber die sie nicht mit ihren Eltern reden kann
oder mochte. Manchmal meldet sie sich auch spat-
nachts. Wenn sie niedergeschlagen ist, muntere
ich sie auf. Ich habe so viel erlebt im Leben und
habe so viel Erfahrung. Ich kann ihr zwar nichts
von ihrem Leid abnehmen, aber ich kann ihr helfen,
es zu ertragen. Sie hat volles Vertrauen zu mir. Ich
beschenke sie auch sehr gerne. Ich weiss, dass sie
Dinge mag, die glitzern.

Was schéatzen oder bewundern Sie an $evin?

Ich bewundere ihre enorme Stérke, ihren Lebenswil-
len. Sie kampft jeden Tag. Sie l&asst es sich nicht
anmerken, wenn es ihr sehr schlecht geht. Ich finde
es erstaunlich, wie gross ihre Lebensfreude ist. Sie
ist eine Kriegerin und eine Kéampferin.

Was kdnnen Sie von ihr lernen?

Was mich erstaunt ist, wie sie damit umgeht, dass
sie irgendwann sterben muss. Dass sie nicht so alt
werden wird wie ich. Sie hat keine Angst vor dem Tod.
Sie lebt absolut im Moment.
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«Ich erlebe mit Sevin immer wieder Uberraschungen.»

AGNES VAN SCHENDEL, ERGOTHERAPEUTIN

Ergotherapeutin Agnes van Schendel kennt $Sevin seit
der Primarschulzeit. Sie lernte sie als Schiilerin im
Therapie- und Schulzentrum Miinchenstein (TSM)
kennen, wo Sevin die erste Klasse absolvierte.

Wie verliefen Ihre ersten Begegnungen mit Sevin?
Mir begegnete damals ein frohliches, wohl behi-
tetes und offenes, aber gewissen Dingen auch
geschickt ausweichendes Madchen. Anfanglich war
sie etwas angstlich - was aber zu verstehen war, da
in einer Schule sehr viel los ist und es fir sie galt,
die Gefahren abzuschéatzen und Vertrauen zu vielen
neuen Leuten aufzubauen. Sie und ihre Mutter leite-
ten uns auch im Umgang mit Epidermolysis bullosa
prima an. Sevin war gut integriert im Schulhaus.
Ihre Deutschkenntnisse waren noch etwas einge-
schrénkt. Es war schwierig abzuschéatzen, was sie
verstand, und wo sie dies auch in den schulischen
Fachern noch etwas einschrénkte. Ausserlich ist
mir Sevin als eine Art Prinzessin und «das Madchen
mit den verschiedensten Haarreifen» in Erinnerung.
Sie bastelte sehr gerne Masken — aus Karton, Moos-
gummi, Papier etc. Sie gestaltete und zeichnete
schon damals gerne, sehr sorgfdltig und schon. Die
eigentliche Therapie, das Finger mobilisieren und
die Haut geschmeidig halten, mussten erbettelt und
von mir durchgesetzt werden. Es ist aber in diesem
Alter auch normal, dass die Behandlungen in ver-
schiedene Tatigkeiten eingebettet werden.

Was ist das Ziel der Ergotherapie bei Sevin?

Ihre Therapie-Schwerpunkte haben sich laufend ver-
andert — immer entsprechend ihrem Gesundheitszu-
stand und den &usseren Anforderungen. Eine Zeit
lang stand die selbstandige Mobilitat im Vorder-
grund. Konkret ging es um die Anschaffung ihres
Elektrorollstuhls. Wir machten zusammen erste
Fahrstunden in der nahen Umgebung, spater mit
dem Tram. Wir unternahmen kleine, teils etwas ver-
rickte Ausfliige. Hohepunkt war wohl, als wir an der
Basler Herbstmesse zusammen auf eine Bahn gin-
gen und mit Hilfe von Brettern den Elektrorollstuhl
aus dem kiesigen Untergrund mandvrieren mussten.
Die letzte Zeit der Primarschule konnte S$Sevin den

Schulweg mit dem Elektrorollstuhl alleine bewal-
tigen — eine neu erworbene Selbstandigkeit. Perma-
nent bleibt das Ziel, Sevin wahrend der Ergotherapie
und nach Mdglichkeit dariber hinaus, Aktivitaten
zu ermdglichen, die es ihr erlauben, selbstédndig
tédtig sein zu kénnen. $evin zeichnet, malt, naht,
backt, gartnert, experimentiert und gestaltet gerne.
Sie mag alles, was mit Farben zu tun hat. Egal, ob
Sevin mobil ist oder das Bett nicht verlassen kann,
weil sie keine Energie hat: Wir finden immer etwas,
wobei ich sie unterstitzen kann, etwas zu verwirkli-
chen oder anzugehen. Wir lachen viel und waren auch
beide schon traurig — es hat Platz fur alles in den
wochentlichen Ergolektionen, die schon lange in
Form von Domizilbehandlungen stattfinden.

Was schatzen Sie an $evin, und was kénnen

Sie von ihr lernen?

Mich beeindruckt S$evins Dankbarkeit, wenn sie
kleine, fur uns alltagliche Dinge, erleben oder tun
kann. Die Freude, die sie empfindet, wenn sie mit
anderen Kindern und Jugendlichen ein Fest feiern,
an die Fasnacht, in den Jugendcircus, ins Kino oder
an einen Schulanlass gehen kann. Es sind diese
Momente, in denen sie ihre Schmerzen und Sorgen
verdrangen kann, und von denen sie danach wieder
zehrt. Ich bewundere ihre Art, wie sie gelernt hat,
via Erzahlungen, Fotos und Videos am Leben teilzu-
haben, dass sie eine Mdglichkeit fand, sozial aktiv
zu sein, auch wenn sie das Haus nicht verlassen
kann. Ich lernte, bereit zu sein, immer wieder Uber-
raschungen mit Sevin zu erleben. Zu schauen, wohin
es uns treibt. Offen daflir zu sein, wenn meine Ideen
und Ziele nicht umgesetzt werden kénnen — zuguns-
ten von etwas Neuem. Ich lernte auch, mit ihr nicht
zu viel zu planen, sondern einfach den Moment zu
leben. Vieles, was man sich kaum vorstellen kann,
halten $Sevin und ihre Familie aus. Sie finden immer
neue Wege, ihr Leben zu meistern. Das gibt mir auch
ein Stick Kraft, wenn ich andere Sorgen oder Belas-
tungen zu bewé&ltigen habe. Sevin ist ein Vorbild.






MENSCHEN, DIE SEVIN BEGLEITEN

29

«Ich hatte grossen Respekt vor der Aufgabe, Sevins Pflege zu libernehmen.
Aber ich wollte gleichzeitig auch unbedingt sie und ihre
Eltern bestméglich unterstiitzen.»

JACQUELINE FASSLER, PFLEGEFACHFRAU KINDERSPITEX

Jacqueline Féassler kennt Sevin, seit diese zwei
Wochen alt ist. Die Pflegefachfrau der Kinderspitex
Nordwestschweiz gehort ihrem Behandlungsteam seit
der ersten Stunde an.

Wann und unter welchen Umstanden haben

Sie $evin kennengelernt?

Ich bin Sevin am 1. Dezember 2005 in der damaligen
Klinik Bruderholz besuchen gegangen. Da war sie ein
zwei Wochen altes Baby. Da wir bei der Kinderspitex
noch nie zuvor von Epidermolysis bullosa gehort
hatten, wollten wir ganz genau wissen, um was es
sich bei diesem Krankheitsbild handelt. Um etwas
abschatzen zu kdnnen, was uns betreffend der Pflege
von $evin erwartet, konnte ich bei einem Verbands-
wechsel dabei sein. Damals beschrénkten sich die
offenen Wunden noch auf Hande und Fisse.

Wie haben Sie sich an die komplexe und aufwandige
Pflege von $Sevins Wunden herangetastet?

Ich hatte grossen Respekt vor der Aufgabe, Sevins
Pflege zu ubernehmen. Aber ich wollte gleichzei-
tig auch unbedingt sie und ihre Eltern bestmodg-
lich unterstitzen. Doch leider erhielt ich am Spital
bloss einige rudimentére Informationen. Ausserdem
verwendete man dort zu haufig Salben mit Desinfek-
tionsmittel. Das Spital empfahl uns, Kontakt mit der
Patientenorganisation Debra aufzunehmen. Also fuhr
ich drei Monate spater zusammen mit Sevins Eltern
nach Lyss (BE), um dort von Edith Zimmermann, deren
Tochter Michelle Zimmermann ebenfalls an Epider-
molysis bullosa erkrankt ist, zu lernen. Sie zeigte
uns dann, auf was man alles achten muss bei der
Wundversorgung und Hautpflege. Sie zeigte uns die
richtigen Pflegeprodukte, Créemes und Salben. Nam-
lich solche, ohne Desinfektionsmittel. Die Wunden
didrfen nicht zu stark desinfiziert werden, sondern
missen mit dusserst sanften Mitteln gepflegt wer-
den. Ich lernte auch, welche Verbandsmaterialien fir
die Betroffenen am angenehmsten sind.

Inwiefern hat sich die Pflege von Sevins Haut

im Laufe der Jahre verandert?

Als Sevin ganz klein war, hat ihre Mutter sie wahrend
der Pflege gehalten. Als Baby und Kleinkind konnte
man sie relativ leicht ablenken. Auch war ihre
Haut nur punktuell offen. Sie bendtigte noch keine
Schmerzmittel. Sie nuckelte wahrenddessen oder
schlief. Als sie grosser wurde, haben wir wahrend
der Pflege gesungen oder Verse aufgesagt, damit sie
auf andere Gedanken kam. Danach gab es eine kleine
Belohnung fur S$evin: Wir machten ein Spiel oder
bastelten etwas. Mittlerweile ist die Pflege sehr
schwer fir Sevin, denn ihr ganzer Korper ist von der
Krankheit betroffen und sie hat starke Schmerzen.
Es bleibt uns kaum Zeit, um danach ein Gespréach zu
fuhren oder ein Spiel zu machen.

Wie wirden Sie Ihr Verhaltnis zu Sevin beschreiben?
Ich spire, dass sie mich sehr gern hat. Ich sei wie
eine Mutter fur sie, sagte sie einmal. Es muss einem
gegeben sein, mit ihr umzugehen. Sie kennt auch
meine beiden Toéchter. Ihre Familie hat hier nur
wenige Verwandte, $evin wuchs fast nur mit Erwach-
senen auf. Ich habe dann einmal meine Téchter an
eines ihrer Geburtstagsfeste mitgenommen. Eine
Zeit lang kam meine jingere Tochter mich regelmas-
sig bei Sevin abholen.

Gibt es etwas, das Sie an ihr besonders schatzen
oder bewundern?

Ich bewundere natiirlich ihren Lebenswillen trotz
ihrer Schmerzen und Wunden. Dass sie immer sagt,
dass sie weiterleben und viel erleben mochte. Wenn
der Verbandwechsel fertig ist, ist sie sehr herzlich
und kann ihre Freude zeigen. Sie freut sich, wenn
ich ihr ein Stick Kuchen mitbringe. Sie ist ein sehr
herzliches und liebes Madchen, ich habe sie ins
Herz geschlossen. Auch wenn wir ab und zu streiten.
Nach der Pflege ist alles wieder gut. Wir gehen in
Frieden auseinander.
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«Sevin schaut immer fiir die anderen — auch wenn es ihr schlecht geht.
Sie ist sehr bescheiden, mit wenig zufrieden und, trotz allem eine gliick-
liche junge Frau. Durch sie habe ich viel gelernt.»

ROSARIA DE LORENZO, PFLEGEEXPERTIN FUR EPIDERMOLYSIS BULLOSA

Rosaria De Lorenzo ist Pflegeexpertin fiir Epidermo-
lysis bullosa am Inselspital in Bern. Seit rund sechs
Jahren betreut und pflegt sie $evin intensiv. Sie wird
von $evin «Mama 2» genannt.

Wann und wie haben Sie $evin kennengelernt?

Ich habe $evin schon sehr friih kennengelernt, als
sie zusammen mit ihrer Familie Anlésse der Patien-
tenorganisation Debra besucht hat. Mir ist sie als
ein aufgestelltes Madchen in Erinnerung, das sehr
positiv denkt. Seit rund sechs Jahren betreue ich sie
intensiv im pflegerischen Bereich und dariber hin-
aus. Ich entlaste auch die Mutter bei der Pflege. Ich
bestarke und unterstitze die Eltern in ihrem Tun und
den vielen Entscheidungen, die sie fur $evin treffen
mussen. Ausserdem betreue, berate und coache ich
alle weiteren Bezugs- und Betreuungspersonen von
Sevin und vernetze sie, wo es notig ist. Ich bin auch
eine Art Brickenbauerin zwischen dem Inselspital,
dem Universitdtskinderspital beider Basel (UKBB),
der Schule und weiteren Bereichen.

Wie hat sich $Sevins Krankheit im Laufe

der Jahre entwickelt?

Die Krankheit hat einen progressiven Verlauf: Wah-
rend in der frihen Kindheit vor allem die Héande
betroffen waren, wurde es spater auch mit den Fissen
zunehmend schwieriger. Ab etwa neun Jahren began-
nen ihre Finger zu verwachsen. Heute sind rund 80
Prozent ihres Kdérpers von der Krankheit betroffen.
Die Blasen bilden sich auch spontan, ohne Berih-
rung. Auch die Schmerzen werden stérker empfunden.

Wie kdnnen Sie Sevin als Person beschreiben?

Sie ist eine, die sehr bescheiden, mit wenig zufrie-
den und gliucklich ist. Obwohl es ihr schlecht geht,
schaut sie immer noch fir die anderen. Sie hat einen
grossen Gerechtigkeitssinn und sorgt sich um die
anderen. Sie ist eine sehr interessierte, junge Frau,
sie nimmt Anteil an meinem Leben, fragt mich aus.
Sie interessiert sich nicht nur fir ihre Krankheit.
Sie ist dankbar, wenn ich ihr aus meinem Leben
etwas berichte.

Was schéatzen Sie an ihr, und was kdnnen Sie

von ihr lernen?

Ich schatze ihre Offenheit und Ehrlichkeit. Durch sie
habe ich auch gelernt, wie wichtig es ist, die Betrof-
fenen in alles miteinzubeziehen. Ohne sie geht gar
nichts. Sevin denkt fir alle mit und ich habe gelernt,
wie wichtig es ist, dass alle in ihrem Umfeld den-
selben Informationsstand haben.



«Trotz den grossen Herausforderungen, die Epidermolysis bullosa mit sich
bringt, sind die meisten Betroffenen dankbar fiir jeden Tag. Ich kann mich
vor ihnen nur verneigen. Sie sind grosse Helden.»

TATJANA JURKIC, PRASIDENTIN PATIENTENORGANISATION DEBRA

Tatjana Jurkic ist Mutter eines fiinfeinhalbjahrigen
Sohnes, der ebenfalls von der schweren Form von Epi-
dermolysis bullosa betroffen ist. Sie prasidiert seit
drei Jahren die Patientenorganisation Debra Schweiz.

Was weiss man Uber mogliche Therapien zur Heilung
von Epidermolysis bullosa?

Man ist weltweit daran, neue Behandlungsmdglich-
keiten zu erforschen. Es werden verschiedene Wirk-
stoffe getestet. Es gibt aber noch keine Heilung.
Dennoch verlieren wir nicht die Hoffnung.

Wenn eine Heilung nicht mdoglich ist, wie weit ist
man bei der Symptomlinderung?

Heute hat man viel die besseren Mdglichkeiten, die
zahlreichen Symptome von Epidermolysis bullosa zu
bekampfen als noch vor 20 Jahren. Dies betrifft bei-
spielsweise die Juckreizlinderung, welche ein gros-
ses Thema fur die Betroffenen ist. Viele verschie-
dene Verbandsmaterialien stehen uns zur Verfligung.
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Auch einer Mangelernadhrung kann besser vorgebeugt
werden. Kinder mit Epidermolysis bullosa bendti-
gen viel mehr Kalorien als gleichaltrige gesunde
Kinder. Bei einigen Formen kommt es zur Blasen-
bildung auch an den Schleimh&uten von Mund und
Speiserdhre. Dies verursacht verschiedene Prob-
leme, die h&ufigsten sind Schmerzen und Schluck-
beschwerden, die Nahrungsaufnahme ist erschwert.
Man spricht heute viel friher Gber kiinstliche Ernah-
rung. Fir viele Angehorige ist dies ein schwieriges
Thema und es bendtigt viel Zeit, um sich mit dem
Gedanken anzufreunden.

Auch rund um das Thema Schmerz gibt es neue
Erkenntnisse. Um beispielsweise die Schmerzen an
den Augen zu lindern, gibt es heute spezielle luft-
durchléassige Kontaktlinsen. Diese verhindern, dass
das Augenlid die Hornhaut berihrt, wodurch diese
reisst. Ganz allgemein ist bekannt, dass die chro-
nischen Schmerzen fir viele Betroffene mit der Zeit
ertraglicher werden und sie lernen, damit zu leben.
Kommen jedoch Nebenschmerzen wie Bauchweh oder
Kopfweh hinzu, wird es sehr schwierig.

Mit welchen gesundheitlichen und sozialen Heraus-
forderungen sehen sich die Betroffenen konfrontiert?
Mit ganz vielen. Man muss permanent seine Mitmen-
schen sensibilisieren und aufklaren. Nur schon ein
Theaterbesuch oder etwas Ahnliches ist fir Menschen
mit Epidermolysis bullosa sehr schwierig. Wenn man
im Gedrange aneinanderstdsst oder einen jemand auf
den Fuss steht, hat dies schwere Verletzungen zur
Folge. Auch in der Natur lauern viele Gefahren. Uber
einen Ast oder Stein zu stolpern kann fatal sein.
Uberhaupt stellen fremde, unbekannte Umgebungen
fur Betroffene grosse Gefahren dar. Uberall kiénnen
Stolperfallen, Hindernisse oder Unebenheiten am
Boden zu Stirzen fihren. Und weil ihre Muskulatur
weniger ausgebildet ist und sie weniger stabil sind,
kdnnen Betroffene sich oft nicht auffangen.

Die Betroffenen kdnnen keine langeren Strecken
gehen oder lange stehen, sie bendtigen immer Sitz-
moglichkeiten.

Wie sieht es aus mit der schulischen Integration von
betroffenen Kindern?

Es ist sehr unterschiedlich. Ich kenne viele Kin-
der, die in die Regelschule gehen — mit ganz vielen
Anpassungen. Auch unser Sohn besucht einen Regel-
kindergarten. Eine integrative Einschulung muss
ganz frih vorbereitet werden. Es ist ein Riesenauf-

wand. Wenn das Umfeld sensibilisiert ist, kann es
gut kommen. Es ist aber von Fall zu Fall sehr unter-
schiedlich.

Es gibt auch Kinder, die in einer Sonderschule am
richtigen Platz sind und sich dort sehr wohl fihlen.

Welches sind die besonderen Herausforderungen von
jungen Patientinnen und Patienten, wenn sie in die
Pubertat kommen?

Natlrlich die Beziehung zum anderen Geschlecht.
Auch diese Jugendlichen verlieben sich. Es gibt
viele Enttduschungen fur sie. Ein grosses Thema
ist auch, den eigenen Korper akzeptieren zu lernen.
Sexualitat zu leben ist ebenfalls schwierig, alleine
schon weil die Betroffenen permanent auf Beglei-
tung angewiesen sind. Sich schminken, schdne
Kleidung anziehen, mit Kolleginnen und Kollegen
in Ausgang gehen: All das ist fir die betroffenen
Jugendlichen schwierig, wenn nicht gar unméglich.
Dennoch sind die meisten Betroffenen dankbar fir
jeden Tag. Ich kann mich vor ihnen nur verneigen.
Die Betroffenen sind grosse Heldinnen und Helden!

Fir die Betroffenen und deren Angehdrige bietet
Debra Schweiz Unterstltzung bei der Bewaltigung
des Alltags. Die Organisation bietet Beratung und
Unterstitzung und Ubernimmt die Finanzierung von
Hilfsmitteln, wenn die Versicherungen nicht dafir
aufkommen. Sie berdt bei Rechtsfragen und Fragen
zu den Sozialversicherungen. Ausserdem unterstitzt
Debra mit ihrem Netzwerk den Erfahrungs- und Infor-
mationsaustausch. Sie organisiert Weiterbildungen,
Vortrage oder Workshops mit Dermatologen, Zahnme-
dizinern, Psychologen, Physiotherapeuten und wei-
teren Expertinnen und Experten. Zudem setzt sich
Debra Schweiz fir die Aufklarung Uber Schmetter-
lingskinder und eine Sensibilisierung der Offent-
lichkeit ein. Ein Schmetterlingskinder-Tag findet
auch jahrlich statt, damit die Betroffene und Angeho-
rige sich treffen, einen gemeinsamen Erlebnis- und
Austauschtag zusammen verbringen kdnnen.

www.schmetterlingskinder.ch
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«Indem Sevin auch medial offen iiber ihr Leben und ihren
Alltag erzéhlt, beriihrt sie unzdhlige Menschen, éffnet Herzen
und sorgt fiir mehr Versténdnis.»

MANUELA STIER, GRUNDERIN UND GESCHAFTSFUHRERIN FORDERVEREIN FUR
KINDER MIT SELTENEN KRANKHEITEN

Und dies gelingt Sevin, indem sie ihre Geschichte
medial erzahlt und ihre Community auf Social Media
an ihrem Leben teilhaben lasst. Fir sie bedeutet
der Austausch mit ihren Followern unendlich viel,
ist es doch oft der einzige Kontakt zur Aussenwelt.
Unter Sevins 3540 Followern auf Instagram sind
auch echte Social-Media-Stars, wie etwa der Rap-
per Belerat. Er hat fur $Sevin sogar einen Rap Song
geschrieben und ihr damit viel Hoffnung und Zuver-
sicht geschenkt. Auf Facebook erreichte dieser
Song Uber 11 240 Personen und z&ahlt bis heute tber
1190 Interaktionen.

KMSK Wissensbuch Seltene Krankheiten 2018

Sevin - Epidermolysis bullosa,
Schmetterlings-Krankheit

«Manchmal starren mich die Leute auf der Strasse
ganz fest an, das nervt jeweils schon. Dann mache
ich ihnen halt eine Grimasse und schaue sie an,
damit sie wegschauen.» All die Einschrankungen
und Hindernisse in ihrem Leben hindern Sevin nicht
daran, mutig und gwundrig durch die Welt zu gehen.
Dass sie eine Kampferin ist, wird im Gesprach mit
ihr schnell klar. Erst recht, wenn man weiss, welch
steinigen Weg sie und ihre Eltern bereits hinter sich
haben. In den ersten Jahren verlauft Sevins Ent-
wicklung normal wie bei gleichaltrigen Kindern.
Doch wegen ihrer Krankheit lernt das Mé&dchen erst
mit drei Jahren gehen. Sie geht langsam, wird aber
schnell mide. Die Haut an ihren Fissen wachst mit
der Zeit nach, ist jedoch empfindlich und vernarbt.
Spéater geht das Mddchen normal in eine Spielgruppe
und in den Kindergarten. «Von Anfang an war fir uns
klar, dass wir $Sevin ein mdglichst normales Leben
ermoglichen wollen, dass unsere Tochter normal in
die Schule geht und mit gesunden Kindern spielen
soll», erzahlt Yasar. Und weil Sevins Eltern jeweils
die Eltern der anderen Kinder informieren, werden
regelméssig auch Berihrungsangste abgebaut.

20 Minuten Print/Online inkl. Video, 24. September
2021 «Die Kinder sagten, ich sei kein Mensch»

Sevin hat die unheilbare und schmerzhafte Schmet-
terlingskrankheit. Taglich braucht sie mehrere
Stunden, um ihre empfindliche Haut zu pflegen und
braucht fir alles Hilfe. Dennoch ist sie glicklich,
leben zu kénnen. Im TV-Beitrag erzahlt Sevin berih-
rend von ihrem herausfordernden Alltag, aber auch
von ihrer Freude an den kleinen Dingen des Lebens.




Redaktionsteam von Tele Basel und Manuela Stier,
Grinderin und Geschaftsfihrerin Férderverein far
Kinder mit seltene Krankheiten zu Besuch bei Sevin.

Sevin hat mittlerweile Ubung im Interviews geben.



SEVIN IN DEN MEDIEN

37

«Dass ich meine Geschichte in den Medien erzdhlen darf, macht mich

gliicklich. Manchmal fiihle ich mich wie ein Movie-Star, etwa als mich

Tele Basel besucht hat. Vor allem ist es mir aber wichtig, Verstdndnis
zu schaffen und die Menschen zu sensibilisieren.»

SEVIN

Tele Basel, 28. Februar 2022

«Unheilbar krank: ein Leben als Schmetterlingskind»
Heute ist der Tag der seltenen Krankheiten. Sevin
(16) leidet an der unheilbaren Schmetterlingskrank-
heit. Telebasel hat die junge, starke Frau besucht.

Der heutige Tag ist international all jenen gewid-
met, die haufig Ubersehen werden: Menschen mit
unheilbaren Krankheiten. So wie die 16-jahrige
Sevin aus Muttenz eine hat. Seit ihrer Geburt leidet
Sevin an der seltenen Hautkrankheit Epidermolysis
bullosa (EB), auch bekannt als Schmetterlingskrank-
heit. Laut Schatzungen sind in der Schweiz rund
200 Personen von dieser Krankheit betroffen. Die
Haut der Betroffenen ist extrem verletzlich. Schon
die kleinsten Berihrungen fihren zu Blasen und
schmerzhaften Wunden. Auch die Schleimhé&ute und
die Organe werden je nach Krankheitsverlauf ange-
griffen. Wie verlauft da ein Alltag? Gibt es trotzdem
Momente des Glicks? Telebasel hat Sevin zuhause
besucht — und eine junge, lebensfreudige und starke
Frau angetroffen.

Kommentare
Du bist stark. Kopf hoch. Ich wiinsche Dir von Herzen
alles, alles Gute und bleib so wie Du bist Sevin.

Wow, starkes Madchen, winsche Dir von Herzen alles
alles Gute und bleib so wie Du bist Sevin. Winsche
der Familie viel Kraft und Dir Sevin eine mdglichst
schmerzfreie Zeit.

Nau.ch online und Print, 5. Juni 2021

«Das Leben mit einem unheilbar kranken Kind»
Schmetterlingskinder leiden unter unertraglichen
Schmerzen - jeden Tag. Die Schmetterlingskrank-
heit ist eine sehr schmerzhafte, unheilbare Hauter-
krankung. In der Schweiz sind 200 Menschen davon
betroffen. Sevin ist eine davon. Das 15-Jahrige
Madchen leidet an der schwersten Form von Epi-
dermolysis bullosa. Fast der ganze Kdrper und die
inneren Organe sind davon betroffen. Die Finger
und Zehen des Mé&dchens sind verwachsen. Den-
noch lassen sich Sevin und ihre Eltern ihre Lebens-
freude nicht nehmen. Sie kédmpfen gemeinsam fir ein
moglichst normales Leben. Und sie wollen andere
Schmetterlingskinder und von schweren Krankheiten
betroffene Familien mit ihrer Erfahrung unterstit-
zen. Deshalb soll Sevins Geschichte in einem Buch
erzahlt werden. Um diesen Herzenswunsch zu erfil-
len, hat der Forderverein Kinder mit seltenen Krank-
heiten (KMSK) ein Crowdfunding gestartet. Das Buch
soll Einblick in den aussergewdhnlichen Lebensweg
von Sevin geben und zeigen, wie sich die Familie
trotz Schmerzen und Schicksalsschlagen nicht ent-
mutigen l&sst.
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Familienleben.ch 2019, «Sevin:

Leben mit der Schmetterlingskrankheit»

Schon, stark, aber verwundbar: So lebt Sevin mit
der Schmetterlingskrankheit. Dass S$Sevin trotz
ihrer unheilbaren Schmetterlingskrankheit heute
die Regelschule besuchen darf, ist nicht selbst-
verstédndlich. Mutig, tapfer und stolz meistern die
12-jahrige und ihre Eltern den anstrengenden Alltag.

Focus Online, 3. April 2019,

«Schon, stark, aber verwundbar:

So lebt $Sevin mit der Schmetterlingskrankheit»
Seltene Schmetterlingskrankheit: Sevins (12) Haut
zerreisst am ganzen Korper. Dass Sevin trotz ihrer
unheilbaren Schmetterlingskrankheit heute die
Regelschule besuchendarf, ist nicht selbstverstand-
lich.Sieundihre Eltern mussten sich das Recht dafir
vor Gericht erstreiten. Mutig und stolz meistert die
Familie aus der Schweizer Gemeinde Muttenz ihren
bisweilen anstrengenden Alltag. Auf dem Sofa sit-
zend und im Beisein ihrer Mutter Mukadder und ihres
Vaters Yasar schaut Sevin den Besucher verschmitzt
und fragend an. Fur das zwdlfjédhrige Madchen aus
Muttenz ist die Welt seit ihrer Geburt ein gefahrli-
cher Ort. Sie kann weder herumrennen noch selbst
eine Ture offnen, eine rohe Karotte essen oder sich
selbst ein Stlck Brot abschneiden. Das sind alles
Dinge oder Tatigkeiten, die fur Sevin unmdglich und
zu gefahrlich sind oder ihr Schmerzen bereiten kénn-
ten, leidet sie doch an der unheilbaren, genetisch
bedingten Hauterkrankung Epidermolysis bullosa,
der sogenannten Schmetterlingskrankheit. Sevin
hat die gravierendste Variante dieser Krankheit. An
ihrem Korper gibt es nur einige wenige Stellen, wel-
che nicht davon betroffen sind.

Beobachter 21. Mai 2014,

«Betroffene werden im Stich gelassen»

In der Schweiz leiden ca. 500 000 Menschen an
einer seltenen Erbkrankheit. Arzte sind oft ratlos.
Und die Krankenkassen weigern sich zunehmend, die
notigen Gentests zu bezahlen. Eine halbe Million
Betroffene: Das klingt nach viel. Und doch ist jeder
von ihnen sehr allein, da nur wenige genau dasselbe
Leiden haben. Zudem ist das Wissen Uber die ein-
zelnen Erkrankungen oft durftig, denn es gibt wegen
der hohen Kosten fir die kleinen Patientengruppen
kaum Forschung. Yasar Ocal und seine Frau Mukadder
mussten sogar vor Gericht, um die Integration ihrer
Tochter $Sevin in die Regelschule durchzusetzen -
und bekamen recht. Heute besucht die Achtjadhrige
die erste Klasse in Muttenz BL. «Wir sind sehr glick-
lich. Aber der Weg war steinig», sagt Yasar Ocal, der
vor 27 Jahren aus der Turkei in die Schweiz kam und
als Drucker arbeitet.
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«Flir Sevin ist ein offener Umgang mit ihrer Krankheit wichtig,
denn nur so kann sie Vorurteile abbauen, Verstiandnis schaffen und
die Menschen sensibilisieren.»

SARA MEYER, GESCHAFTSFUHRERIN STIFTUNG DENK AN MICH

DER FORDERVEREIN FUR KINDER MIT SELTENEN
KRANKHEITEN UND DIE STIFTUNG DENK AN MICH
SETZEN SICH FUR SEVIN EIN.

Sevins grosser Wunsch nach einer eigenen Bio-
grafie hat nicht nur Manuela Stier, Grinderin des
Fordervereins fir Kinder mit seltenen Krankheiten,
zum Handeln bewegt. Unkompliziert hat sie ein
KMSK Crowdfunding lanciert, welches $evins Wunsch
ermoglichen sollte. Sie konnte die Stiftung Denk an
mich, die Solidaritatsstiftung von SRF (Schweizer
Radio und Fernsehen), ebenfalls fir eine Unterstit-
zung gewinnen. Nebst einer finanziellen Spende hat
die Stiftung ihr Weihnachtsmailing 2021 Sevin gewid-
met und damit auf ihr Schicksal aufmerksam gemacht.

Frau Meyer, wie sind Sie auf Sevin

aufmerksam geworden?

In einem Medienbericht auf «20Minuten». Dort habe
ich von $evins Projekt und dem Engagement des
Fordervereins fur Kinder mit seltenen Krankheiten
erfahren. Ich habe mich daraufhin entschieden, mit
dem Férderverein in Kontakt zu treten, um dieses
wegweisende Projekt zu unterstitzen und die Mdg-
lichkeit einer weiterfihrenden Kooperation zu prifen.

Was finden Sie speziell an $evins Schicksal?

Ich bin beeindruckt von Sevins Kraft und Kampfgeist.
Sie hat eine einzigartige Prasenz und Reife, die fir
eine Jugendliche aussergewdhnlich sind. Im Wis-
sen um die Schmerzen und Rickschlédge, die $evin
aushalten muss, ist das umso beeindruckender. Sie
zeigt uns allen, worum es im Leben wirklich geht:
im Moment zu verweilen, sich von Einschrankungen
nicht aufhalten zu lassen und positiv zu denken.

Wie haben Sie die Zusammenarbeit mit Sevin

beim Videodreh erlebt?

Einzigartig. Sie hat eine unglaubliche Présenz,
spricht klar und selbstbewusst, ohne dabei ihre
Leichtigkeit zu verlieren. Dabei klammert sie auch
die schweren Themen nicht aus, spricht offen und
unumwunden Uber ihren Alltag und ihr Leben mit der

Schmetterlingskrankheit. Der ganze Dreh war eine
grosse Bereicherung fir uns alle. Auch der sichtbare
Zusammenhalt in der Familie und das riesige Enga-
gement ihrer Eltern haben uns nachhaltig beein-
druckt.

Was wiinschen Sie $evin?
Ein gluckliches Leben, Respekt und Achtung fir ihre
Leistung. Sie ist ein wunderbarer Mensch.

SEVIN ALS TV-STAR

Sevin wurde von einem professionellen Kamera-
mann besucht und durfte sich wie ein kleiner TV-
Star fiUhlen. Aber auch Sara Meyer, Geschaftsfuhrerin
der Stiftung Denk an mich zeigte sich begeistert:
«Wir sind dankbar, dass wir $evins berihrende
Geschichte erzahlen durften und so zur Verwirkli-
chung ihres Traums mithelfen konnten.»

Sevins Leben mit der Schmetterlingskrankheit.

Die 1B6-jahrige S$evin kann nur davon trdumen, Gber
Wiesen zu hipfen oder Purzelbdume zu schlagen.
Wunden und Schmerzen dominieren ihren Alltag. Seit
ihrer Geburt leidet $evin an der Schmetterlings-
krankheit. Trotz ihrer Schmerzen und Einschrénkun-
gen verliert sie nicht ihren Lebensmut.

g
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«Was fiir eine starke, junge Frau. Ich bin sprachlos.
Wiinsche dir Sevin und deiner Familie nur das Beste, ganz viel
gute Energie und schéne Momente zusammen.

Ich freue mich auf dein Buch, Sevin!»

LYNN GRUTTER, MODERATORIN UND MODEL

LinkedIn (via Account von Manuela Stier, 17 000
Follower) Reaktionen auf die Ankiindigung von Sevins
Biografie:

Silvia Mende, Kunstmalerin

Liebe Sevin, du und deine Familie seid ein wunder-
bares, starkes Team. Und lass die Menschen schauen,
sie wissen es nicht besser, du bist schdn, wie du
bist! Alles Liebe und viel Freude an deinem Buch-
projekt (ich unterstiitze dich)

Regula Hafliger, Geschaftsfihrerin Regio Golf
Liebe $evin, du hast mich bertGhrt mit deiner
Geschichte. Du bist ein Vorbild fir unsere Gesell-
schaft. Du bist einfach so stark; mach weiter so.
Deine Familie ist wunderbar. Danke, dass du deine
Geschichte geteilt hast.

Oya Keskin-Ozkaya, Versicherungsberaterin

Was soll man da noch sagen .. und wir mit unseren
Problemen (obwohl jeder seine eigenen Baustellen
hat) ..Herzlichen Dank liebe Sevin, fir den kurzen
Einblick in dein junges Leben und deine frohe Natur.
Du musst dich auch nicht verstecken, sollen doch
die Menschen schauen. Der Familie winsche ich von
Herzen viel Kraft.

Predi Vukovic-Hafliger, Marketingleiter

Liebe Sevin, grosses Kompliment an dich und deine
Familie. Ich habe sehr grossen Respekt vor dir, wie
du deine Geschichte im Video erzdhlst. Daflr braucht
es Mut, und den hast du. Deine ganze Familie ist
traumhaft. Sie sind bestimmt sehr stolz auf dich.
Mach weiter so. Alles Liebe

SEVIN AUF SOCIAL MEDIA

Fur ihre Uber 3500 Follower auf Instagram ist Sevin
ein Vorbild, das sie bewundern und unterstitzen.
Fur Sevin wiederum sind solche Kommentare ein
Lebenselixier, das ihr viel Kraft schenkt.

So finden sich unzahlige Kommentare wie:

* Du wunderschdne Kampferin!

- Bleib weiter so stark und tapfer!

- Du kannst sooo stolz auf dich sein.

+ Ich bewundere dich und wiinsche dir ganz
viel Kraft und behalte deine Lebensfreude

- Du bist ein wundervolles Madchen

- Du bist eine Kampferin und hast
meine Hochachtung
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«Ich bewundere Sevin und finde, dass wir alle viel von ihr
lernen kénnen. Viele meiner Freundinnen sind inzwischen auch
Followerinnen von Sevin. Wir finden sie einfach toll -
genauso wie sie ist!»

LENA AUS ZURICH

Die 14-jahrige Lena aus Ziirich ist eine von $evins
Followerinnen auf Instagram (3564 f) und TikTok
(815 f). Fiir sie ist Sevin ein echtes Vorbild, denn:
«Sie zeigt uns, wie wertvoll die kleinen Dinge des
Lebens sind.»

Du folgst Sevin seit Uber einem Jahr auf Social
Media. Wie bist du auf sie aufmerksam geworden?
Ich folge dem Koch Sandro Khalki alias «Puriertyp»
auf Tiktok. Er hat Gber 35 300 Follower und hat Uber
Sevin berichtet. Sevins Geschichte hat mich sofort
gepackt und ich wollte mehr lber sie erfahren.

Was beeindruckt dich an ihr?

Ich finde es bewundernswert, wie offen Sevin Uber
ihre Krankheit spricht und wie sie damit umgeht. Trotz
ihrer schweren Erkrankung geht sie positiv durchs
Leben und freut sich Uber kleine Dinge. Sie hat eine
tolle Ausstrahlung und eine besondere Schonheit.
Ich finde, wir kénnen alle viel von Sevin lernen. Sie
ist ein echtes Vorbild und ich freue mich immer, wenn
sie wieder eine neue Story postet. Inzwischen folgen
ihr auch viele meiner Freundinnen.

Was hast du von Sevin gelernt?

Dankbar zu sein fir das, was ich habe, und dafdr,
dass ich gesund sein darf. Aber auch, dass man nie-
mals aufgeben darf und das Beste aus seinem Leben
machen soll.

Was winscht du Sevin?

Ich winsche ihr vor allem, dass es ihr besser geht
und sie endlich wieder in die Schule gehen kann.
Und, dass sie so positiv bleibt, wie sie ist. Ich wiin-
sche Sevin, dass ihre Winsche in Erfiillung gehen
und ich hoffe, dass sie weiss, dass ganz viele Men-
schen sie bewundern.
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Sevins Tagesablauf gestaltet sich mehr oder weniger immer gleich. Um 9 Uhr morgens beginnt die Korper-
und Wundpflege, welche jeweils rund vier Stunden dauert. Danach ist sie so erschopft, dass sie mehrere
Stunden schlafen muss, damit sich ihr Kérper erholen kann. Am Nachmittag kommt entweder die Ergo- oder

Physiotherapeutin zu Besuch. Wenn es ihre Kréafte zulassen, kann sie seit kurzem wieder mit dem Elektro-
rollstuhl nach draussen gehen. Meistens mochte sie dabei etwas kaufen, beispielsweise etwas Siusses oder
etwas zum Basteln oder Nahen. Wenn immer moglich, wird sie dabei von ihrer Mutter begleitet. Ihre Ausfliige
dokumentiert sie stets fir die sozialen Medien. Den Abend Uber schaut $evin fern oder verbringt ihn am
Handy. Mit Sprach- und Textnachrichten tauscht sie sich mit ihren engsten Vertrauten aus. Um etwa 23 Uhr
ist sie so mide, dass sie sofort einschléaft.
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«Betroffene Familien auf ihrem Weg zu begleiten und
ihnen Lebensfreude zu schenken, ist unser Ziel.»

MANUELA STIER, GRUNDERIN UND GESCHAFTSFUHRERIN FORDERVEREIN FUR
KINDER MIT SELTENEN KRANKHEITEN

5 bis 8 Prozent der Schweizer Bevdlkerung ist von
einer seltenen Krankheit betroffen, 50 Prozent davon
sind Kinder und Jugendliche. Dies bringt grosse
Herausforderungen fir die ganze Familie mit sich:
Eltern, die am Rande ihrer Krafte sind, Geschwister,
die zu kurz kommen, finanzielle Sorgen, Kampfe mit
den Versicherungen und oft auch soziale Isolation.
Um diesen Familien auf ihrem Weg nachhaltig zu hel-
fen, wurde der gemeinniltzige Forderverein fir Kinder
mit seltenen Krankheiten (KMSK) 2014 durch Manuela
Stier gegriundet. Wir unterstitzen die Familien finan-
ziell, fihren kostenlose Familien-Events durch, um
diese zu verbinden und férdern den Wissenstransfer
zum Thema «Seltene Krankheiten» bei betroffenen
Eltern, Kinderspitalern, Fachpersonen, Politikerin-
nen, Gesundheitsorganisationen und in der breiten
Offentlichkeit. Mehr als 700 betroffene Familien
sind bereits in unserem kostenlosen KMSK Familien-
Netzwerk, sowie 620 Mutter und Vater in der KMSK
Facebook Selbsthilfegruppe Schweiz! Wir kennen
die Bedirfnisse der betroffenen Familien und setzen
mit diesem Wissen effizient und kostenbewusst neue
Projekte um, die einen grossen Nutzen fir die Fami-
lien bieten und eine nachhaltige Wirkung erzeugen.
Um dies auch zukinftig zu ermdglichen, sind wir auf
Spenden, Legate und Gonnerbeitrdge angewiesen.
Der Forderverein ist unabhéngig und erhalt von der
offentlichen Hand keine Unterstitzung.

FINANZIELLE UNTERSTUTZUNG

FUR BETROFFENE FAMILIEN

Auch finanziell werden die Familien immer wieder
vor Probleme gestellt: oftmals muss ein Elternteil
die berufliche Tatigkeit einstellen oder reduzieren,
um fir das kranke Kind da zu sein — das Einkommen
fehlt. Viele medizinische Leistungen und Hilfsmit-
tel werden zwar, wenn auch haufig mit einem biro-
kratischen Kampf verbunden, von der Krankenkasse
oder der IV tbernommen. Dennoch gibt es immer wie-
der Situationen, in denen finanzielle Unterstlt-
zung fehlt, etwa bei nachweislich wirksamen nicht
anerkannten Therapieformen, Genanalysen, Mobili-
tat, Auszeiten und ergadnzenden Hilfsmitteln. Hier
hilft der Forderverein effizient, unkompliziert. Seit
der Grindung konnten wir betroffene Familien mit
rund CHF 1.9 Mio. unterstitzen.

BETROFFENE FAMILIEN VERBINDEN
Der Austausch unter Gleichgesinnten, das «Verstan-
den fihlen» und das Miteinander sind fur betroffene

Familien ungemein wertvoll. Auch wenn die Kin-
der unterschiedliche Krankheiten haben, sind die
Bedirfnisse und Anliegen der Familien doch oft die-
selben. Deshalb veranstalten wir jahrlich unsere
KMSK Familien-Events, bei denen die Familien
unbeschwerte Momente geniessen und sich unterei-
nander vernetzen kénnen. Bislang durften wir tber
7500 Familienmitglieder kostenlos zu unvergessli-
chen Anlassen einladen; etwa in die Autobau-Erleb-
niswelt Romanshorn, ins Ebianum Baggermuseum, in
den Zirkus Knie, oder auf den Alpakahof Bern. Mit der
KMSK Selbsthilfegruppe Schweiz (Facebook) bieten
wirden Eltern die Mdglichkeit eines aktiven Austau-
sches untereinander an.

OFFENTLICHKEIT SENSIBILISIEREN UND
FACHPERSONEN INFORMIEREN

Mit unseren Sensibilisierungskampagnen, die dank
Sponsoren seit 2018 ermdglicht werden, portratie-
ren wir in verschiedenen Medien Familien und zei-
gen, wie wichtig das Thema seltene Krankheiten
ist. 2021 sind rund 120 Medienbeitrdge in Print,
Online, TV und Radio in Kooperation mit dem Forder-
verein erschienen.

WISSENSTRANSFER

SELTENE KRANKHEITEN BEI KINDERN
Mit unseren Wissensbichern
ten» die seit 2018 jahrlich in der Auflage von
10 000 unseren Dialoggruppen kostenlos zur Ver-
figung gestellt werden, haben wir ein nachhaltig
wirksames Instrument geschaffen. Dies ist fur (neu)
betroffene Familien extrem wertvoll und fur Kinder-
arzte, Hebammen, Kinderspitaler, Gyndkologinnen,
Genetiker, Therapeutinnen, IV-Stellen, Gesund-
heitsdirektionen, Gesundheitspolitik und Pharma-
industrie zu einem bedeutenden Hilfsmittel gewor-
den. Die Bicher sensibilisieren, vermitteln Wissen,
geben Einblick in das Leben betroffener Familien
und bieten Forschenden wichtiges Wissen. Dank
unserer kontinuierlichen Medienarbeit starken wir
die Wahrnehmung in der Politik. Mit der digitalen
KMSK Wissensplattform Seltene Krankheiten ermég-
lichen wir ab Oktober 2022 betroffenen Familien
und Fachpersonen Zugang zu Informationen und zu
wichtigen Anlaufstellen.

«Seltene Krankhei-

www.kmsk.ch
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«Ich habe nie ein Wort der Klage gehért. Ich wiinsche mir, dass Sevins
Lebensgeschichte méglichst viele Menschen bewegt und die Akzeptanz
von Epidermolysis-bullosa-Betroffenen verbessert.»

BARBARA STOTZ WURGLER, AUTORIN

Im Frihling 2021 suchte Manuela Stier, Grinderin
und Geschaftsfihrerin des Fordervereins fur Kinder
mit seltenen Krankheiten, eine Journalistin oder
einen Journalisten, um die Lebensgeschichte von
Sevin niederzuschreiben. Das Madchen wiinsche sich
nichts mehr, als dass ihre Eltern einmal ein Buch
mit Erinnerungen an sie in den Handen halten kon-
nen, wenn sie einmal nicht mehr da sei.

Zu diesem Zeitpunkt kannte ich den Fdérderverein
fur Kinder mit seltenen Krankheiten bereits einige
Jahre. Fur das erste und das vierte Wissensbuch
hatte ich je ein Familienportrait verfasst, und ich
hatte in verschiedenen Zeitungen Uber Kinder mit
seltenen Krankheiten schreiben dirfen - stets mit
Unterstitzung von Manuela Stier. So wusste ich:
Wenn sie ein Buchprojekt ankiindigt, dann gibt das
eine runde Sache. Zwar kannte ich $evin noch nicht,
doch ich hatte bereits zuvor immer wieder Uber sie
gelesen und war von ihrem Schicksal beeindruckt.

Im Juni 2021 fuhr ich das erste Mal nach Muttenz,
um Familie Ocal kennenzulernen. Ich traf eine herz-
liche Familie an, die mich mit offenen Armen emp-
fing. Sevin war schon Tage vor meinem Besuch ner-
vOs gewesen. Sie sass in ihrem Zimmer auf ihrem
Bett, der Ventilator lief auf Hochtouren, die Aussen-
temperatur war um die 30 Grad. Ihrem Vater hatte sie
aufgetragen, fir den Besuch beim Bé&cker ein paar
Tortenstlicke zu organisieren. Sie war aufgekratzt,
lachte viel, strahlte. Das heisse Wetter mdge sie gar
nicht, meinte sie. Schwitzen ist Gift far ihre emp-
findliche Haut. Und ihre Augen vertragen das Son-
nenlicht nur schlecht. «Am liebsten wirde ich im
Regen tanzen», meinte sie, als sie mir erklarte,
weshalb ihr kiihles und nasses Wetter eigentlich am
liebsten ist. Dazwischen assen wir Torte, auch wenn
ich zu dieser Zeit noch gar nicht realisiert hatte,
dass das Thema Essen flir Sevin sehr belastet ist.

Ihr Vater sass ebenfalls im Zimmer und half ihr wei-
ter, wenn sie sich nicht richtig erinnern konnte,

korrigierte sie, wenn sie etwas verwechselte. Sevin
steht unter dem permanenten Einfluss ausserst
starker Schmerzmedikamente und Beruhigungsmit-
tel. Sie ermidet im Gespradch rasch und vergisst
schnell, was eigentlich die Frage war. Ich hielt
meine Besuche deshalb jeweils modglichst kurz. Und
ich wusste: Bevor ich jeweils gegen halb vier Uhr am
Samstagnachmittag ankam, hatte $evin eine bis zu
vierstindige, schmerzhafte Wundpflege hinter sich,
von der sie sich nur gerade knapp erholt hatte.

Bei meinen weiteren Besuchen der Familie Ocal in
Muttenz kam ich jeweils mit zahllosen Fragen im
Gepéck an. Aber ich wusste, dass ich wohl nicht alle
stellen kdonnte, ansonsten wirde ich sowohl Sevin
als auch ihre Eltern Uberfordern. So versuchte ich,
die einzelnen Themen schrittweise anzugehen. Die
Gesprache mit Menschen, die $evin zum Teil seit
vielen Jahren oder ihr Leben lang begleiten, runde-
ten mein Bild von Sevin ab und lieferten mir wert-
volle Hintergrundinformationen.

Nun hoffe ich, dass $evins Lebensgeschichte még-
lichst viele Menschen interessiert und bewegt und
die Akzeptanz von Epidermolysis-bullosa-Betrof-
fenen weiter steigert. Kinder und Jugendliche, die
an dieser Erbkrankheit leiden, machen Unglaubli-
ches durch. Wir gesunden Menschen kdnnen uns wahr-
scheinlich nur ansatzweise vorstellen, wie es sich
in einem solchen Kérper anfihlt. Die Schmerzen, die
zahllosen Einschrankungen, die Hilflosigkeit, die
Ausgrenzung aus der Gesellschaft. Und dennoch: Ich
habe nie ein Wort der Klage gehort aus $Sevins Mund.
Im Gegenteil: So viele lebensbejahende, frohliche
Statements wie von $evin hat man wohl selten von
einer 16-Jahrigen vernommen.

BARBARA STOTZ WURGLER
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SEVINS LEBEN MIT DER SCHMETTERLINGSKRANKHEIT

Das Glick von Sevins Eltern schien perfekt, als ihre Tochter im November 2005 das Licht der Welt erblickte.
Stunden nach der Geburt bemerkten ihre Eltern, dass $Sevin keine Haut an den Fissen und einer Hand hat.
«Wir waren geschockt und die Arzte ratlos», erinnert sich ihr Papa. Das Neugeborene wird auf die Intensiv-
station verlegt, die «Schmetterlingskrankheit» wird diagnostiziert. Dass es sich bei $evin um die gravie-
rendste Form der Krankheit handelt (schweizweit sind rund 30 Personen davon betroffen), zeigte sich erst
mit der Zeit. Jede Belastung kann zu Verletzungen, zu schwersten korperlichen Behinderungen und zu star-
ken Schmerzen fihren. Schon mehrfach haben die zweifachen Eltern um das Leben ihrer Tochter gebangt. Und
trotz diesem Schicksal, der Angst und den immensen Herausforderungen, geben S$evins Eltern nie auf -
kédmpfen dafir, dass ihre Tochter einen méglichst normalen Alltag hat, dass sie mutig und stolz, voller Selbst-
bewusstsein durchs Leben geht.



