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THERAPIEN FUR KINDER
UND UNTERSTUTZUNG
FUR DIE FAMILIEN

Geschéatzte Leserinnen und Leser

«Wir befinden uns in einem unaufhérlichen Kreislauf aus unzéhligen Thera-
piebesuchen, medizinischen Abklarungen, administrativen Herausforderun-
gen und dem verzweifelten Versuch, ein halbwegs normales Familienleben
aufrecht zu halten. Wir sind mitten in einem Kampf, den wir tédglich zu verlie-
ren drohen.» Solche Worte sind es, die wir immer wieder von Familien héren,
die uns ans Herz gehen und die verdeutlichen: Wir missen diesen Familien
helfen, wir missen sie unterstitzen, ihnen konkrete Hilfestellungen geben
und ihnen zeigen: «wir sind fur euch da!» Aus diesem Grund mdchten wir in
unserem dritten KMSK Wissensbuch «Seltene Krankheiten» aufzeigen, welche
konkreten Unterstitzungsmdglichkeiten es im Alltag gibt, welche Therapie-
formen sich bei betroffenen Familien bewéahrt haben und wo sie sich Hilfe
holen kdnnen, wenn der Durchblick im administrativen Dschungel verloren
geht. Denn immer wieder horen wir, dass betroffene Familien falsch oder gar
nicht Gber Unterstitzungsmdglichkeiten informiert werden, obschon das An-
gebot vorhanden ist.

Die betroffenen Familien gewahren auch im dritten KMSK Wissensbuch einen
authentischen Einblick in ihren Alltag: Sie zeigen auf, was sie beschéaftigt,
mit welchen Herausforderungen sie sich konfrontiert sehen und wo sie sich
mehr Unterstiitzung wiinschen. Demgegeniiber stehen Arzte, Therapeuten und
Fachpersonen, die sich in unseren Interviews kompetent zu den verschiede-
nen Themen dussern und konkrete Hilfsmassnahmen aufzeigen.

Die Dialoggruppen des dritten Wissensbuches sind (neu) betroffene Familien,
Gynédkologen, Hebammen, Kinderarzte, Hauséarzte, Spezialédrzte wie Geneti-
ker, Augen- und Ohrenéarzte, Therapeuten, Psychologen, Spitalpersonal, Kran-
kenversicherer, Gesundheitspolitiker, Lehrer, Forschende an Hochschulen,
Pharmamitarbeitende, IV-Mitarbeitende, Medien und die breite Offentlich-
keit. Ihnen wollen wir mehr Wissen und Verstandnis zum Thema «Seltene

Krankheiten bei Kindern» vermitteln.

Mit dem dritten Wissensbuch setzen wir wiederum ein Zeichen fir die rund
350 000 betroffenen Kinder und Jugendlichen in der Schweiz und hoffen,
dass wir damit noch mehr Wissen und Verstédndnis schaffen kénnen. Fir all die
kleinen Patienten, ihre Eltern und ihre Geschwister.
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AUF DER SUCHE NACH
DER KRANKHEIT HINTER
DER KRANKHEIT

Als Ronja ihren ersten epileptischen Anfall hat, ist sie vier Monate
alt. Bis heute wissen ihre Eltern nicht, was ihre Tochter hat. Denn
hinter Epilepsien stehen oft andere Krankheiten. Aber Annette und
Bruno lassen sich nicht entmutigen. Genauso wenig wie Ronja, die
mit sonnigem Gemdut ihren schwierigen Weg meistert.
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Im Alter von vier Monaten hat Ronja ihr erstes
Grand-Mal, einen epileptischen Anfall mit
schweren Krampfen. Nur eine Woche spéater
folgt der zweite Anfall. Dann immer und immer
wieder. In immer kirzeren Abstanden. Heute ist
Ronja fast 5-jahrig und ihre Mutter sagt: «Es
ist die Ungewissheit, die uns qualt.» Denn bis
heute wissen Annette und Bruno nicht, was ihre
Tochter hat. Diagnostiziert wurde dem Madchen
eine «Epilepsie unbekannten Ursprungs» und
bei der IV hat Ronja mehrere Codierungen fir
Geburtsgebrechen. Epilepsien sind meistens
ein Symptom einer sogenannten «Grunder-
krankung». Das konnen Genmutationen sein,
Hirntumore oder Stoffwechselstérungen. In
ungefahr 60 Prozent der Félle kénne heute die
Ursache fir eine Epilepsie herausgefunden
werden, schreibt die Schweizerische Epi-
lepsie-Liga in einem Informationsflyer. Das
heisst aber auch, dass die Ursache fir etwas
weniger als die Halfte der Betroffenen unklar
bleibt. So beginnt mit Ronjas Anfallen fir die
junge Familie eine lange Reise auf der Suche
nach der Krankheit hinter der Krankheit.

Die Eltern kommen nicht zur Ruhe

Sie habe sich damals verloren gefuhlt, sagt
Annette, die als Historikerin im Schweizeri-
schen Bundesarchiv arbeitet. Und sie sei bis
heute auf dem Weg, sich zu arrangieren mit die-
ser Situation. Als Annette und ihr Mann Bruno
nach Unterstitzung suchen, finden sie weit
und breit kein Angebot fir Eltern mit einem
Epilepsie-Kind. Nichts. Sie habe damals ver-

«Ronja soll nicht unsere

Patientin sein.»

ANNETTE, MUTTER VON RONJA

sucht, sich mit anderen zu vernetzen, es aber
irgendwann aufgegeben. Ausserdem habe es
dauernd Wechsel bei den Arzten gegeben, «wir
konnten kein Vertrauen aufbauen, kamen nicht
zur Ruhe», fahrt Annette fort. Informationen
seien nur zdgerlich gegeben worden. Dass Epi-
lepsie ein Symptom einer Grunderkrankung
sein konne, sei ihnen beispielsweise nicht
von Anfang an erklart worden. Seit zwei Jah-
ren hatten sie nun eine Vertrauensarztin «im
Boot», eine Neurop&diaterin. Das habe ihnen

viel Sicherheit gebracht.

Die Grossmutter und

der kleine Bruder ziehen mit

Ronja ist ein frohliches M&dchen, das viel
lacht und auf andere Menschen zugeht. Sie
seien eine glickliche Familie, betont Annette:
«Auch wenn der Alltag mit Ronja oft anstren-
gend ist, gibt es immer auch sehr schéne
Momente.» Sie habe sich nie gefragt, warum
sie dieses Schicksal hatten, das bringe einen
nicht weiter. Sie wolle ihre Tochter nicht
mit anderen Kindern vergleichen, sondern
sie so sehen, wie sie ist. Diesen einen Men-
schen in ihr sehen, der sie nun mal eben sei.
Und von diesem witzigen kleinen Madchen
lasse sie sich noch so gern immer wieder um
den Finger wickeln, schmunzelt sie. Obwohl
Ronja noch immer nicht spricht, versteht sie,
was ihre Eltern sagen und teilt sich auf ihre
ganz eigene Art mit. «Wenn ich zum Beispiel
sage, dass wir nach draussen gehen, lauft sie
zur Tdr und rattelt an der Tidrfalle», erklart
Annette. Als Ronja zwei Jahre alt ist, kommt
ihr Bruder Yuri zur Welt. Auf einmal ist sie die
grosse Schwester. Annette und Bruno freuen
sich riesig Uber das zweite Kind. Aber sie
sehen jetzt auch ganz deutlich, wie langsam
sich ihre Tochter entwickelt. Denn Yuri ist
etwas Uber 1-jahrig, als er zu gehen beginnt,
wahrend Ronja ihre ersten Gehversuche mit 3
Jahren macht. Annette erinnert sich: «Schon
bald uberholte Yuri seine grosse Schwester
in den meisten Bereichen.» Einerseits hatten
sie die Fortschritte von Yuri natirlich gefreut,
andererseits sei es auch schmerzlich gewesen,
zu sehen, wie Ronja abgehangt werde. Gleich-
zeitig wiederum seien sie enorm stolz auf
die Fortschritte, die Ronja mache. Trotz ihrer
Einschrankungen habe sie sichtlich Spass
an den Therapien zusammen mit ihrem Bruder.
«Die Therapien geben uns Halt», sagt Annette.
Sie mache das gern, es sei ihr gemeinsames
Familienprogramm. An 4 Wochentagen findet
statt,
Tatigkeit und dem, was in jeder Familie mit

dieses Programm nebst beruflicher

zwei kleinen Kindern anf&allt. Und wie in
so manch anderem Haushalt mit Kindern ist
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auch hier die Grossmutter unverzichtbar.
Eine, die weiss, wie es geht und anpackt,
fur die Enkelkinder da ist und alle entlas-
und deshalb

umso wertvoller. Ronja wird unterstitzt mit

tet. Ganz selbstverstandlich

Hippotherapie, Logop&die, Physiotherapie
und heilp&ddagogischer Friherziehung. Ihre
Physiotherapeutin arbeitet nach einem ins-
besondere fiur Kinder mit einer Behinderung
entwickelten Konzept (vgl. Interview Seite
34). Denn nebst den Anfidllen leidet Ronja
auch an Ataxie, einer motorischen Stérung, die
sich in unkoordinierten Bewegungen &ussert.
Ganz selbstverstandlich ist auch Yuri in den
Therapiestunden dabei und zieht seine grosse
Schwester mit. Dank ihm lbe sie fleissig, sagt
Annette und sei sehr motiviert, mitzumachen.
«Trotz aller Schwierigkeiten verliert sie nie
den Mut», sagt ihre Mutter, «das kann richtig

ansteckend sein.»

Ein steiniger Weg

Als Ronja mit vier Monaten ihren ersten
Krampfanfall hat, erleben Annette und Bruno
den blanken Horror: «Wir dachten, sie stirbt vor
unseren Augen», erinnert sich Annette. Ronja
habe mit ihren Armchen gezuckt und sei dann
eine Ewigkeit mit verdrehten Augen steif in
ihrem Bett gelegen. Habe nicht mehr geatmet
und sei blau im Gesicht gewesen. Und es sollte
nicht bei diesem einen Anfall bleiben. Die
Krampfe kommen in immer kirzeren Abstanden.
Annette und Bruno eilen ins Kinderspital, wo
man ein Elektroenzephalogramm (EEG) der
Hirnstréme von Ronja macht und mit einem
Magnetresonanztomographen (MRI) das Gewebe
ihres Gehirns untersucht. Das EEG zeigt einen
Epilepsieherd, von dem aus sich die Anfalle
ausbreiten, das MRI ist unauffallig. So kénnen
immerhin eine degenerative Krankheit oder ein
Tumor als Ursache der Krampfe ausgeschlossen
werden. Annette sagt, ihre Hoffnung sei damals
gewesen, dass die Krampfe eine gutartige Form
von Epilepsie im S&uglingsalter hatten sein
kénnen, die sich bis zum Kindergartenalter
wieder auswachsen wirden. Gegen die Anfalle
gibt es Medikamente, aber es ist oft ein stei-
niger Weg, etwas zu finden, das wirklich hilft.
Denn etwa jeder dritte Patient hat trotz Medi-
kamenten weiterhin Anfalle. Ronja bekommt
ihr erstes Medikament mit vier Monaten. Es ist
ein alter Wirkstoff, der zwar gegen ihre Anfalle
hilft, sie aber mide macht — das Praparat war
urspringlich ein Schlafmittel. Generell wirken
Antiepileptika rein symptomatisch, indem sie
einfach die Krampfschwelle erhdhen. Annette
erklart: «Es ist immer ein Abwé&gen zwischen

Nebenwirkungen und Vertréaglichkeit.» Ausser-
dem konnen Medikamentenwechsel bei Epi-
lepsie gefahrlich sein. Erst kirzlich warnte
die Schweizerische Epilepsie-Liga davor und
bezog sich auf eine aktuelle deutsche Studie
mit Uber 3500 Betroffenen. Resultat: jede
Anderung erhéht das Risiko neuer Anfille um
Uber 30 Prozent. Trotzdem bleibt nichts ande-
res Ubrig, wenn die Nebenwirkungen zu stark
sind, wie zum Beispiel die enorme Midigkeit
im Fall von Ronja. Weil nach einem Jahr keine
Anfadlle mehr auftraten, hatten sie das erste
Medikament in langsamen Schritten abset-
zen kdnnen. Aber nach nur drei Wochen kommt
die Ernlchterung: «Ronja erlitt eine ganze
Serie von Grand-Mal-Anfallen. In so kurzen
Abstanden, dass sie sich kaum mehr erholen
konnte», erinnert sich Annette. Man versucht
es daraufhin mit einem neuen Wirkstoff und
hat Erfolg. Innert kirzester Zeit verschwinden
die Anfalle. Und bleiben fast zwei Jahre lang
fort. Aber kurz nach dem dritten Geburtstag
von Ronja kehren sie zuriick, und zwar dusserst
heftig. Mehrere Male missen Annette und Bruno
mit Ronja in den Notfall und jeweils statio-
nar zur Beobachtung bleiben. «Jeder noch so
kleine Schnupfen hatte meistens Anfalle zur
Folge», sagt Annette, ihr Immunsystem sei
nicht besonders stark. Seither seien sie auf
der Suche nach der richtigen «Mischung» von
Antiepileptika. Inzwischen seien sie beim
funften Medikament. Auch die Midigkeit ist
zurickgekommen und schwéacht Ronja in ihrer
motorischen Entwicklung. Denn wegen ihrer
Ataxie muss jeder Entwicklungsschritt zah
erkdmpft werden. «Ich hoffe, die Medikamente
machen die Fortschritte von Ronja nicht wieder
zunichte», sorgt sich Annette.

Genmutation im Visier

Manchmal sind Epilepsien auf eine Genmuta-
tion zurldckzufuhren. Das ist im Fall von Ronja
sogar sehr wahrscheinlich so. Die zwei ersten
Tests typischer Epilepsie-Gene brachten aber
noch kein Ergebnis. Fir den dritten fehlt der
Bescheid der IV, ob sie die Kosten Ubernimmt.
Weil bei seltenen Krankheiten oft eine Auf-
falligkeit an einem Chromosomen-Arm auftritt,
wurde auch das untersucht. Auch dort ohne
Ergebnis. Noch heute seien sie fast jeden
dritten Monat eine Nacht in der Notfallauf-
nahme des Kinderspitals, sagt Annette. Und
bis heute hatten sie nichts anderes als «Epi-
lepsie unbekannten Ursprungs» in der Hand.
«0b meine Tochter je wird sprechen kdnnen,
weiss ich bis jetzt nicht», sagt Annette. Aber
sie sei zuversichtlich, dass Ronja im heil-
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padagogischen Kindergarten grosse Fort-
schritte in ihrer Entwicklung machen werde.
Denn Ronja solle nicht ihre Patientin sein.
Sie solle so normal aufwachsen, wie es eben
moglich sei. Das heisst zum Beispiel, dass
ihre Eltern mit ihr zusammen aufs Riesen-
trampolin gehen wund Wasserrutschbahnen
hinuntersausen. Mit immer neuem Mut und in
steter Hoffnung suchen sie nach der Krank-
heit ihrer Tochter. In néachster Zeit stehen
Untersuchungen am Universitatsspital Basel
an. Vielleicht kdnnte eine Operation dereinst
Ronja von ihren Anfallen befreien.

TEXT: THOMAS STUCKI
FOTOS: STEFAN MARTHALER

KRANKHEIT

Epilepsien: Gewitter im Gehirn

Typisch fur Epilepsien sind
Krampfanfalle durch Stérungen
im Gehirn. Epilepsien gehdren
zu den haufigsten neurologi-
schen Erkrankungen bei Kindern:
in der Schweiz sind 15 000
Kinder betroffen, d.h. ein Kind
von 200. Bei einem Drittel der
Betroffenen ist die Krankheit
schwer behandelbar.




