
MITTEN IM LEBEN 
TROTZ ANFÄNGLICH 
DÜSTEREN PROGNOSEN
Er würde wohl nie gehen oder sprechen können, sagten die Ärzte über Leonardo. 
Heute ist er acht Jahre alt, spaziert fröhlich herum und kann quasseln wie ein 
Wasserfall – wenn er will. Die fünfköpfige Familie aus Wettingen kann sogar 
gemeinsam in die Ferien. Und bekommt auch endlich wieder Schlaf.
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Es geht lebhaft zu am Tisch der Familie. 

Alessandra (11) und Michele (8) erinnern 

sich an früher, als Mama Anita (50) täglich 

im Krankenhaus war bei Leonardo (8), ihrem 

Jüngsten, gerade 14 Minuten jünger als sein 

Zwillingsbruder. «Ich war schon beim Bäuer-

chen, als Leo immer noch am Trinken war, gell 

Mami!», ruft Michele. «Und einmal konnte Leo 

mit dem Heli fliegen», fällt ihm noch ein. 

Leo sitzt daneben und löffelt sein Joghurt. 

Er grinst nur. Er ist ein Schlitzohr, sagt seine 

Mutter liebevoll, denn er könnte sprechen, 

wenn er wollte. Dann nehmen sich die Brüder 

an der Hand und spazieren zum Fernseher, wo 

sie Trickfilme schauen, während Anita das 

Interview gibt. Vater Maurizio (50) hat zu 

tun. Dafür bleibt Alessandra am Tisch und 

wartet sehnlichst darauf, dass ihre Mama von 

den Ferien auf Mallorca berichtet. Die waren 

2013. Doch davor machte die Familie eine 

Odyssee durch.

Am 18. November 2012 waren die Zwillinge 

Michele und Leonardo zur Welt gekommen. «Bei 

der Geburt bestanden grosse Risiken: Zwil-

linge, eine Spontangeburt plus vier Wochen 

zu früh. Doch dann war es eine Bilderbuch-

geburt», erinnert sie sich. Zur Beobachtung 

mussten beide auf die Neonatologie. «Michele 

fand bald seinen Rhythmus, während Leonardo 

aufgepäppelt werden musste. Ich wollte sie 

nicht trennen, also nahm ich beide mit nach 

Hause. Im Nachhinein hätten Leo ein paar wei-

tere Tage dort sicher einen besseren Start ins 

Leben gegeben.»

Pendeln zwischen Säuglings-, 

Intensiv- und Isolationsstation

«Leo trank so langsam, dass er oft noch nicht 

fertig war, als Michele bereits wieder Hunger 

hatte.» Was Michele an Körperspannung zu 

viel hatte, hatte Leo zu wenig. «Beide erhiel-

ten Physiotherapie. Michele entwickelte sich 

gut, Leo blieb schlapp. Er lag häufig mit allen 

Vieren von sich gestreckt auf dem Rücken wie 

ein Frosch. Als er bei jeder Mahlzeit zu erbre-

chen begann, musste etwas getan werden.» 

Anita fasst eindrücklich zusammen: «Leonardo 

wurde am 7. April 2013 getauft und am 8. April 

2013 ins Kantonsspital Baden eingeliefert: 

Bronchitis, Gewichtsabnahme und schlechter 

Allgemeinzustand. Magensonde, Sauerstoff. 

Erste Abklärungen starteten, viele Krankhei-

ten wurden genannt, alle wurden abgeklärt – 

keine bestätigt.» 

Was die Familie kaum glauben kann, begann: 

Leo musste 8,5 Monate im Spital bleiben. 

Immer neue Abklärungen, immer neues Kopf-

schütteln, immer neue Ängste für die verzwei-

felten Eltern. Sie hätten ihn gern nach Hause 

genommen, doch das klappte nie, stets waren es 

neue Infekte oder schlechte Werte. «Er feierte 

seinen ersten Geburtstag im Spital», berichtet 

Anita. Irgendwann war das Kantonsspital Baden 

mit seinem Latein am Ende, das Kinderspital 

(Kispi) in Zürich übernahm. Dorthin war Leo 

notfallmässig mit der Rega gebracht worden. 

«Dort begann das Pendeln zwischen Säug-

lings-, Intensiv- und Isolationsstation.» Anita 

fasst zusammen: «Es war Horror.»

Ferien auf Mallorca brachten die nötige Kraft

Nach einem Jahr konnte Anita nicht mehr. Ihr 

Mann Maurizio buchte für sie und Alessandra 

einen Urlaub auf Mallorca, wo sie mit einer 

befreundeten Familie Energie tanken konnte. 

«Das hatte ich gebraucht. Als ich zurück war, 

klopfte ich auf den Tisch. Dieses mehrfache 

Erbrechen bei jeder Mahlzeit musste auf-

hören», erinnert sich Anita. «Ich glaube, die 

mochten mich damals nicht sehr im Spital», 

fügt sie lachend hinzu.

Nach dem Ausschlussverfahren wurde eine 

Krankheit nach der anderen abgeklärt. «Irgend-

wann war nur noch ein Gentest übrig. Der zeigte 

eine Deformation auf dem TPM3-Gen, die die 

Ärzte noch nie gesehen hatten. Das Gen ist 

verantwortlich für Muskelerkrankungen. Darum 

lautet seine Diagnose nun: autosomal domi-

nante Myopathie mit oder ohne zentrale Bewe-

gungsstörung. Bei Letzterem streiten sich 

Neurologen und Genetiker.»

Schlimm war für die Familie, dass niemand 

wusste, was ihrem Söhnchen helfen könnte, 

ihnen aber immer wieder Angst gemacht wurde. 

«Ein Arzt sagte, Leo würde nie sitzen kön-

nen. Ein anderer, ich würde nie seine Stimme 

hören.» Lächelnd schaut Anita hinüber zum 

Sofa. «Er kann noch keine weiten Distanzen 

gehen, aber im Haus ohne Probleme herumspa-

zieren. Und er kann sehr gut sprechen, wenn er 

will.» Doch bis er all das konnte, erbrachte er 

fast übermenschliche Anstrengungen.

Spitex war eine grosse Hilfe, reichte aber nicht

«Ich wäre so froh gewesen, wenn ich eine Stelle 

gehabt hätte, die im Notfall da gewesen wäre. 

Jemand, der sich mit der Situation auskennt.» 

Doch die gelernte Bezirksschullehrerin und 

heutige Mitinhaberin einer Organisation zur 

Arbeitsintegration  und ihr Mann mussten vie-

les allein schaffen. «Als Leo im Spital war, 

war ich den ganzen Tag bei ihm, jeden Tag. In 

Baden blieb meine Mutter, die eigentlich in 

Italien wohnt, nachts bei ihm – jede Nacht.  
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Als er nach Zürich verlegt wurde, löste mich 

mein Mann nach der Arbeit an seinem Bett ab 

und blieb, bis er eingeschlafen war. So konnte 

ich daheim die beiden anderen Kinder versor-

gen. Das Schlimme war, dass man Leo anfangs 

nicht hörte, wenn er weinte oder würgte, so 

musste man ihn ständig im Auge behalten.»

Sie erinnert sich: «Als wir Leo endlich nach 

Hause nehmen konnten, musste ich das Beat-

mungsgerät selber im Spital ab- und daheim 

zusammenbauen, ebenso wie die anderen Ins-

trumente. Ich war keine Technikerin, sondern 

eine Mutter, die Angst hatte, etwas falsch zu 

machen, was dem Kind schaden könnte.» Ihre 

grosse Hilfe war die Kinderspitex. «Das Maxi-

mum, was der Kanton bezahlt, sind 56 Stunden 

pro Woche. Das bedeutete, dass sie fünf Nächte 

da war plus 15 Stunden verteilt auf die Tage. 

Das ist wenig, wenn ein Kind immer beobachtet 

werden muss. Es war schlimm, ich musste in 

meinem eigenen Haus immer fragen, wenn ich 

duschen oder aufs WC gehen wollte.» Ausserdem 

schlief die dreifache Mutter auch mit Spitex 

kaum. «Wenn in Leos Zimmer eines der Geräte 

Alarm schlug, was sehr oft passierte, war ich 

trotz Spitex sofort wach und ging nachsehen.» 

Das Gespräch mit Arbeitskollegen 

war wie Therapie für sie

Nach wie vor sagt Anita: «Unsere Kinderspitex 

war unser rettender Engel.» Ähnlich spricht 

sie von den freiwilligen Helfern der Stiftung 

Aladdin im Kispi: «Wenn ich eine Arztbespre-

chung hatte oder früher nach Hause musste, 

mein Mann aber noch nicht da war, überbrück-

ten sie diese Lücken. Das war Gold wert.» Auch 

ihre Mutter oder ihre Schwester und Schwäge-

rin, die öfter auf die beiden Älteren aufpass-

ten, waren der Familie eine grosse Stütze. 

«Ohne sie hätten wir das nicht geschafft. Wir 

konnten nicht einmal alleine mit Leo ins Kran-

kenhaus fahren. Immer musste jemand neben ihm 

sitzen und Speichel absaugen, wenn es nötig 

war. Ansonsten hätte er ersticken können.»

Ständig hatte Anita das Gefühl, mindestens 

eines ihrer drei Kinder zu vernachlässigen. 

Doch die Familie lernte, mit der Situation 

umzugehen. In ihrem Schreiben erzählt Anita, 

was ihr gut tat: «Glücklicherweise bin ich 

beruflich sehr gut aufgehoben – ab 2014 fuhr 

ich zwei Tage pro Woche ins Büro. Das war 

meine Therapie! Manchmal habe ich gesagt: 

Fragt nichts – ich will nur arbeiten. Und 

manchmal habe ich meine Sorgen abgeladen, 

deponiert, den Kopf geleert. Mehr brauchte es 

nicht. Dieses Umfeld hat mir sehr geholfen.»

Vor allem die kleinen Dinge taten gut: Eine 

Nachbarin, die die Ambulanz vor der Tür ste-

hen sah, habe einen frisch gebackenen Zopf 

vorbeigebracht. «Seither bringt sie fast 

jeden Freitag einen. Seit sieben Jahren!», 

freut sich Anita. «Mal lache ich mit ihr, mal 

weine ich mit ihr – sie versteht aber auch, 

wenn ich keine Zeit habe – weder zum Lachen 

noch zum Weinen.»

Ein herber Schlag 

und ein unglaubliches Geschenk

Ausserdem gebe ihr jeder winzige Fortschritt 

Kraft, den Leo mache. Das merkte sie insbe-

sondere 2017. «Es geht immer besser mit Leo. 

Wir müssen ihn pro Tag noch immer zwischen 

30- und 100-mal absaugen, je nach Tagesform. 

Mittlerweile kann er manchmal aber mithelfen. 

Und auch seine Geschwister helfen. Jemand 

erzählte mir dann vom Kinderhospiz Schweiz, 

das es Familien wie uns ermöglicht, gemein-

sam Urlaub zu machen. Bis dahin waren immer 

entweder mein Mann oder ich mit Leo daheim 

geblieben.» Mit der Hilfe des Kinderhospizes 

konnte in Davos eine passende Unterkunft 

gefunden, ein Arzt in der Ferienregion auf 

Leonardos Bedürfnisse vorbereitet und alle 

Geräte angeliefert werden.

«Ich war unglaublich nervös, aber alles hat 

geklappt», so Anita. «Doch am allerersten 

Abend dort rief mich meine Frauenärztin an, ich 

«Den Urlaub allein mit meiner Tochter hatte ich 
gebraucht. Als ich zurück war, klopfte ich zum 

ersten Mal auf den Tisch. Ich fand, dieses Erbre-
chen bei jeder Mahlzeit musste aufhören.»

ANITA, MUTTER VON LEONARDO
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müsse sofort zur Biopsie.» Tatsächlich wurde 

bei ihr Brustkrebs diagnostiziert, was zwei 

Operationen plus Kur zur Folge hatte. «Aber 

auch in Kur wollte ich nicht weit weg, es konnte 

immer sein, dass ich nach Hause muss.» So war 

es auch, nach der zweiten, schwereren Opera-

tion kam Anita nach einer Woche zurück, weil 

es einen Notfall mit Leo gab. Es zeigte sich, 

dass bereits ihre Anwesenheit und Erfahrung 

den Notfall abwenden konnte. 

Das Geschenk kam kurz vor Weihnachten: «Leo 

konnte wenige Schritte gehen. Ich weiss noch, 

er kam auf mich zu und sagte: Mama.» Anita 

konnte es nicht fassen, doch er wiederholte 

klar und deutlich: «Mama.» Noch heute ist sie 

glücklich, wenn sie zurückdenkt: «Das war 

sein allererstes Wort. Doch bald sprudelten 

die Worte nur so aus ihm heraus.»

Leo ist ein wahrer kleiner Löwe, ein Kämpfer

Heute geht es der Familie gut. Noch immer 

braucht Leo Dauerüberwachung, «aber er kann 

selber sagen, wenn er abgesaugt werden muss. 

Dabei können ihm mittlerweile auch seine 

Geschwister helfen». In der Schule erziele er 

sehr gute Noten und werde immer selbststän-

diger. «Wer ihn sieht, denkt, er sei auch kog-

nitiv zurückgeblieben. Das ist er ganz und gar 

nicht», ist Anita froh. Und auch in den Urlaub 

getraut sich die Familie unterdessen ohne 

Hilfe des Kinderhospizes. «Unterdessen fährt 

Leo sogar Dual-Ski. Wir können noch immer 

nicht gross planen. Aber wir hoffen, dass Leo 

irgendwann ein selbstständiges Leben führen 

kann. Schon seine Physiotherapeutin sagte, 

wir hätten den richtigen Namen für ihn ausge-

wählt, er sei ein richtiger Löwe, ein Kämpfer.» 

Leo grinst bei diesen Worten vom Fernseher 

herüber und nickt begeistert.

TEXT: ANDREA WEIBEL 
FOTOS: SANDRA ARDIZZONE

KRANKHEIT
Deformation auf dem TPM3-Gen

Leonardos fehlende Rumpfsta-
bilität wirkt sich nebst der Ein-
schränkung in der Mobilität auch 
auf die Atmung aus. Er hat eine 
Trachealkanüle und wird teil-
weise invasiv beatmet. Er muss 
dauernd überwacht sowie abge-
saugt werden. Nahrungsaufnahme 
und Schlucken sind erschwert. Er 
isst eine Mahlzeit pro Tag über 
den Mund, den Rest via Button.

SYMPTOME
–	Sehr schwache Muskulatur 
	 in Rumpf und Extremitäten
–	Schluck- und Saugprobleme  
	 durch schwache Muskulatur in  
	 Gesicht und Rachen
–	Auffälliges und unregel- 
	 mässiges Atemmuster
–	Myoklonien bei Anstrengung
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Manuela Stier

PSYCHOSOZIALE HERAUS-
FORDERUNGEN FÜR ELTERN 
UND GESCHWISTER
Liebe Leserinnen und Leser

Eine seltene Krankheit wirbelt das Leben betroffener Familien durcheinan-

der, zerstört Träume und Lebensentwürfe, ist eine riesige Herausforderung für 

Mütter, Väter, Geschwister, aber auch für Grosseltern. Berufskarrieren müssen 

begraben werden, Paarbeziehungen leiden, Eltern sind oft rund um die Uhr für 

ihre kranken Kinder da und vergessen dabei sich selbst. Kurz: Die Diagnose 

einer seltenen Krankheit bringt immense psychosoziale Herausforderungen 

auf vielen verschiedenen Ebenen mit sich. Eine betroffene Mama beschreibt es 

so: «Ich habe alle Gefühle durchlebt: mal überfordert, mal schuldig, mal abso-

lut wütend auf Ärzte und Belegschaft, mal hoffnungslos, tieftraurig und nicht 

in der Lage, mein Schicksal zu akzeptieren. Dann wieder voller Zuversicht». 

Es beeindruckt uns sehr, welche unglaublichen Kräfte diese Familien im 

Sturm bündeln, wie sie für ihre Kinder kämpfen, bedingungslose Liebe schen-

ken und trotz allem, positiv in die Zukunft blicken. Sie darin zu unterstützen, 

ist eines der Ziele des Fördervereins für Kinder mit seltenen Krankheiten. 

Wissenstransfer ist uns dabei enorm wichtig und wird mit unseren vier KMSK 

Wissensbüchern «Seltene Krankheiten» nachhaltig ermöglicht. Mehr als  

42 500 Bücher durften wir dank Gönnerinnen und Gönnern kostenlos an betrof-

fene Familien, Gynäkologen, Hebammen, Kinderärzte, Hausärztinnen, Genetiker, 

Augen- und Ohrenärztinnen, Therapeuten, Psychologinnen, Kinderspitäler, Kran-

kenversicherer, Gesundheitspolitikerinnen, Lehrer, Forschende an Hochschu-

len, Pharmafirmen, IV-Mitarbeitende und Gesundheitsdirektionen überreichen.

Dank dem Wissen von inzwischen über 650 KMSK Familien und Fachpersonen 

ist nun bereits das 4. Wissensbuch «Seltene Krankheiten – Psychosoziale 

Herausforderungen für Eltern und Geschwister» entstanden. Dankbar sind 

wir, dass wir auf viele tolle Herzensmenschen zählen dürfen, die unsere Bü-

cher als Gönnerinnen und Gönner mit einer gebundenen Spende ermöglichen. 

Es freut uns sehr, dass wir seit 2018 auf kompetente Texterinnen und Tex-

ter sowie Fotografinnen und Fotografen zählen dürfen, die sich ehrenamtlich 

einsetzen. Gemeinsam sind wir stark und können die betroffenen Familien auf 

ihrem Weg begleiten, sie verbinden, finanziell unterstützen und ihnen das 

Gefühl vermitteln, dass sie nicht alleine sind.

Wir wünschen Ihnen allen eine spannende Lektüre!		
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