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SELTENEN KRANKHEITEN

SCHENKEN SIE ANDRIS GLUCKSMOMENTE

Andris hat eine seltene Genmutation mit globalem Entwicklungsrickstand und autistischen
Ziugen. Gemass Prof. Dr. med. Anita Rauch, Direktorin am Institut fir Medizinische Genetik
an der Universitat Zirich und Présidentin des Fordervereins fur Kinder mit seltenen
Krankheiten, sind weltweit nur hundert ahnliche Félle in den Datenbanken gespeichert.

Er litt zudem an unregelmassigen epileptischen Anféllen in der Nacht. In den letzten zwei
Jahren hat sich dies enorm gebessert.

Andris ist jedoch ein sehr aktives, lebensfreudiges Kind, das im Hier und Jetzt lebt. Er ist am liebsten
draussen und in Bewegung. Er liebt alles mit Radern und Motoren/Auspuffen, Rauch und Dampf.

Er ist ein grosser Fan von Dampflokomotiven und Rasenméhern. Seine grosse Leidenschaft ist die
Musik. Er darf Posaunenstunden nehmen und jedes Jahr am Hilari in der Guggenmusik Flurlingen
mitspielen. Das ist sein grosses Jahreshighlight. Er liebt Tiere. Beriihrungséngste hat er kaum — das
kann manchmal sehr gefahrlich sein. Andris nimmt die Welt anders wahr, als andere Menschen.
Dies fuhrt unsere Familie immer wieder in herausfordernde Situationen.

Die Vorbereitung auf Termine beginnt bereits viel friher mit Hilfe von Piktogrammen, Ablaufplanen
und natirlich mit seinem iPad. Dank der Visualisierung kann Andris sich besser auf bevorstehende
Situationen einstellen (z.B. Untersuchungen, Besuche bei Bekannten, etc.). Ebenso unterstiitzt das
Visualisieren Andris beim Einordnen von Emotionen, wie z.B. nach einem Konflikt/Streit. Er hat zwar
sehr feine Antennen fur Gefiihle und Befindlichkeiten anderer, aber es fallt ihm schwer, die Emotionen
zu verstehen und einzuordnen. Er kann sich selbst nicht davon abgrenzen.

Andris nimmt auch die Zeit anders wahr als andere Menschen. Kénnen wir oder seine Bezugs-
personen sich darauf einlassen, ist ein friedliches Miteinander mdglich. Nur, wann haben wir die Zeit,
Ewigkeiten vor einem Garagentor des abwesenden Nachbarn zu liegen, um herauszufinden, ob der
Rasenmaher da ist? Unsere Welt, mit unserem Tempo, ist fir Andris meistens anstrengend,
unverstandlich und stressig. Er reagiert darauf mit herausforderndem und oftmals aggressivem
Verhalten und stdsst bei seiner Umgebung auf Unverstandnis.
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Andris nimmt in unserer Familie grossen Raum ein, so sehr, dass wir schon daran zu zerbrechen
drohten. Es war ein langer Weg von seiner Geburt bis heute, auf dem wir Andris immer besser
kennenlernten und aus Krisen lernten. Die beiden &alteren Geschwister mussten schon so oft
zuriickstecken, Strategien entwickeln, um allein zurechtzukommen und sich selbst helfen. Jahr fur
Jahr zogen wir uns unbewusst immer mehr aus dem sozialen Umfeld zuriick, weil die meisten
Situationen, die fir andere Familien eine Selbstverstandlichkeit sind, fir uns einen krafteraubenden
Marathon darstellten (z.B. Schwimmbadbesuche, Dorffeste, Einkdufe, Spielplatze, Ferien). Selbst das
Zusammensein mit unseren altesten Freunden kann fiir uns mit Andris anstrengend sein.

Ein grosser Schritt zu mehr Entlastung war das Internat, welches Andris zwei Tage die Woche und
auch fast jedes zweite Wochenende besucht. In den Ferien verbringt er manchmal eine ganze Woche
dort. Auch das ist fir uns nicht immer einfach, es gibt Phasen in denen Andris dort starkes Heimweh
hat und viel weint. Seit Anfang Jahr dirfen wir zusétzlich Gber die 1V eine Assistenz anstellen, die auf
die Bedurfnisse von Andris eingeht, in seine Welt eintaucht und es sogar schafft, seine Welt in unsere
Zu integrieren.

Wir kénnten noch viele Geschichten von unserem Familienleben mit Andris erzéhlen. Aber wir wollen
nun auf den Punkt kommen, der uns viel Lebensqualitdt schenken kdnnte: mehr Mobilitat, die Andris’
Freude an Bewegung gerecht wird — und auch unserem Bedirfnis, draussen zu sein.

Uns bricht es das Herz, wenn die gleichaltrigen Kinder unserer Bekannten ihre Freizeit draussen
verbringen, Velo und Trottinett fahren, Schlitteln im Winter u.s.w. Andris ist immer auf die Bereitschaft
einer erwachsenen Begleitung angewiesen, die mit ihm einen solchen Ausflug unternimmt.

Unser liebster Ort ist der Wald. Dort kdnnen wir Ruhe und Entspannung finden, auch Andris hat die
Mdglichkeit, sich freier zu bewegen, da weniger Gefahren drohen. Wie schon ist die Vorstellung,
zusammen auf dem neuen Elektro-Tandem unterwegs sein zu kénnen, sei es in den Wald um ein
Feuer zu machen oder in die Stadt zu einem Termin, ohne den miihsamen Weg mit viel Ablenkung
vom Parkplatz zum Ziel zuriicklegen zu mussen.

Danke fir lhre grosszigige Unterstiitzung unseren Traum wahr werden zu lassen.
Jessica, Mutter von Andris
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