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NAIM – MONOSOMIE 1P.36.60

«DIE LEUTE HABEN 
ERBARMEN MIT NAIM. 
DAS MÜSSEN SIE NICHT.»
Mit zwölf Lebensjahren hat Naim die Prognosen der Ärzte längst  widerlegt. 
Der Junge leidet unter dem seltenen Gendefekt Monosomie 1p.36.60. Seine 
Eltern schaffen den Spagat zwischen dem Alltag mit einem schwerstbehin-
derten Kind und dem turbulenten Familienleben mit drei gesunden Kindern. 
Ihr unerschütterlicher Glaube an das Leben macht Mut.
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Schon der Vorgarten von Sarah und Denis in 

einer Einfamilienhaussiedlung in Möriken ist 

eine Zierde. Hortensien treiben riesige weisse 

Blüten. Im Kontrast dazu steht der lilafarbene 

Lavendel, der einen würzig-blumigen Duft ver-

strömt. Das Haus von Sarah und Denis ist blitz-

blank und aufgeräumt. Das überrascht, denn 

das Ehepaar hat vier Kinder zwischen 9 und 16 

Jahren. Eine besondere Herausforderung stellt 

Naim dar. Er leidet unter einem Gendefekt, der 

mit Monosomie 1p.36.60 betitelt wird. Seine 

Krankheit ist so selten, dass sie noch gar kei-

nen Namen hat. Naim ist 12, kann weder spre-

chen noch gehen und wird durch eine Sonde mit 

Flüssigkeit versorgt und muss gefüttert wer-

den. Der Bub braucht rund um die Uhr Betreuung. 

Mittlerweile verbringt er einen Teil des Tages 

in der Heilpädagogischen Schule  Lenzburg 

und fühlt sich dort wohl. «Wir haben extra 

einen Lift in unserem Haus eingebaut, damit 

wir unseren Sohn im Rollstuhl hoch- und run-

tertransportieren können», erzählt Sarah. Sie 

wirkt im Gespräch ruhig, gelassen und pragma-

tisch. Aus jeder Situation das Beste zu machen, 

hat sie das Schicksal gelehrt. Auch wenn sie 

einmal ganz andere Pläne für ihr Leben hatte.

Sarah, 42, und Denis, 50, lernten sich beim 

Bauingenieurstudium kennen und lieben. 

Noch während der Ausbildung wurde geheira-

tet. «Wir waren uns einig, dass wir früh Kinder 

haben wollten», meint die heutige Hausfrau 

und Mutter, «ich wollte das Abend-Techni-

kum besuchen, damit ich mich tagsüber um den 

Nachwuchs kümmern kann. Und plante, spä-

ter Teilzeit zu arbeiten.» Ihr Kinderwunsch 

erfüllte sich sofort. Mit 21 war sie zum ers-

ten Mal schwanger. «Wir waren glücklich. Alle 

unsere Pläne schienen sich zu erfüllen. Doch 

dann kam alles anders», erzählt Sarah. Im 5. 

Schwangerschaftsmonat zeigte der Ultraschall, 

dass mit dem Baby etwas nicht stimmt. Und zwar 

so gravierend, dass die Ärzte dem Kind nur 30% 

Überlebenschancen gaben. Ebenso gross war 

die Gefahr, dass es schwerstbehindert zur Welt 

kommen oder gar sterben würde. «Die Ungewiss-

heit war brutal für uns», erinnert sich Sarah, 

atmet tief durch und strafft ihre Schultern. Die 

werdenden Eltern versuchten, sich nicht ent-

mutigen zu lassen und suchten nach Lösungen, 

wie sich ihr zukünftiges Leben in Ungewissheit 

gestalten könnte. Für sie war trotz der vielen 

Risiken klar, dass das Kind in jedem Fall zur 

Welt kommen sollte. «Wir sind der Ansicht, dass 

es nicht an uns liegt, über Leben oder Tod zu 

entscheiden», sagt Sarah überzeugt. 

Leben und Tod sind nah beieinander

Töchterchen Shania kam 2001 zur Welt. Sie litt 

unter einem seltenen Gendefekt, war schwerst 

beeinträchtigt und bedurfte ständiger Betreu-

ung. Die Berufsträume von Sarah zerplatz-

ten wie eine Seifenblase. Sie wurde nun Tag 

und Nacht von ihrem Kind gebraucht. «Ich war 

extrem gefordert, haderte aber nicht mit dem 

Schicksal. Mir blieb keine andere Wahl, als 

jeden Moment das zu tun, was am Wichtigs-

ten war. Und das war, mich um Shania zu küm-

mern», meint sie. Einen Tag nach ihrem dritten 

Geburtstag starb das Mädchen an den Folgen 

ihrer Krankheit. Sarah war zu dieser Zeit mit 

ihrem zweiten Kind im achten Monat schwanger. 

Abgrundtiefe Trauer mischte sich mit Vorfreude 

auf das neue Leben.

 

Aliyah kam 2004 kerngesund zur Welt. Denis 

und Sarah schöpften wieder neuen Lebensmut. 

Zwei Jahre später erwartete das Paar ihren 

ersten Sohn. Jayme war ein munterer Wonne-

proppen und das Familienglück perfekt. «Wir 

wollten immer eine grosse Familie haben», 

erzählt Sarah. Die Freude war riesig, als sie 

2008 erneut schwanger war. Doch dann geschah 

etwas völlig Unerwartetes. Die Ärzte stellten 

fest, dass bei dem Fötus ein Herzfehler vorlag 

und vermuteten, dass es sich um einen ähn-

«Wir sind der Ansicht, 
dass es nicht an uns liegt, 

über Leben und Tod zu 
entscheiden.»

SARAH, MUTTER VON NAIM



lichen Defekt wie bei Shania handelte. Sie 

drängten die werdenden Eltern zu einer gene-

tischen Abklärung. «Doch das wollten wir 

nicht. Wir kämpften dafür, dass unser Kind auf 

die Welt kommen darf und wollten es so anneh-

men, wie es war.» Schon bei der Schwanger-

schaft mit Shania habe man zu einem Abbruch 

geraten. Das kam für das Ehepaar aber nie in 

Frage. «Das Leben ist kein Auswahlkatalog. 

Es bringt, was es bringt. Natürlich wollten wir 

kein behindertes Kind haben. Aber schluss-

endlich liegt der Entscheid darüber nicht bei 

uns», meint sie bestimmt. 

Zwölf Kardiologen standen am OP-Tisch

Die Geburt von Naim musste am 13. Januar 

2009 im Universitätsspital Zürich eingelei-

tet werden. Eine Ambulanz stand den ganzen Tag 

parat, um den Säugling in das dortige Kinder-

spital zu transportieren. «Viele Ärzte standen 

nach der Niederkunft um sein Bett in der Inten-

sivstation. Das machte mir Angst. Ich war ganz 

krank vor Sorge und Ungewissheit, was auf mich 

zukommen würde», erinnert sich Sarah. Naim 

erblickte mit gerade mal 2,3 kg das Licht der 

Welt und konnte schnell stabilisiert werden. 

Um seine Überlebenschancen zu sichern, wurde 

er an seinem sechsten Lebenstag am offenen 

Thorax operiert. Doch dann das grosse Ent-

setzen: Naim erlitt eine Thrombose im Shunt, 

den das Chirurgenteam ihm eingesetzt hatte. 

Sarah: «Ich hatte Panik und dachte, mein Baby 

stirbt. Ich fühlte mich völlig hilflos.» 12 Ärzte 

und Kardiologen standen um Naims Bett auf 

der Intensivstation. Als sie im  Spitalkorridor 

wartete, habe sie nur noch geweint. Doch dann 

geschah wieder etwas Unerwartetes. Durch 

die Thrombosierung entstand mehr Druck in 

der Herzkammer, und Naims Blut fing an, bes-

ser durch die Gefässe zu fliessen. Es folgten 

wochenlange Aufenthalte in der Neonatolo-

gie. Die genetische Untersuchung des Kleinen 

bestätigte dann die Monosomie 1P36. In der 

Schweiz sind rund 10 Kinder bekannt, die den-

selben Defekt haben.

Trotz akribischer Planung verlangt der Alltag 

den Eltern viel Spontanität ab

Naim ist trotz schwerer Mehrfach-Behinderung 

ein glückliches Kind. Während er früher weder 

Kopf- noch Rumpfkontrolle hatte, kann er heute 

in der Reittherapie ohne Stütze auf dem Pferd 

sitzen. «Wenn wir auf drei zählen, steht er auch 

selbständig auf und kann mindestens fünf 

Meter gehen, wenn man ihn festhält», freut sich 

Sarah. Und zeigt sich stolz. Ihr Sohn mache 

überall Fortschritte. Nur brauche er für das, was 

andere Kinder in einem Monat schaffen, unge-

fähr fünf Jahre. Das braucht Geduld, die Sarah 

und Denis bereit sind, aufzubringen. «Die 

Leute haben oft Erbarmen mit Naim. Aber das 

müssen sie nicht», findet Sarah und ergänzt, 

«wenn man sich nicht in seine Welt hineinzu-

zwängen versucht, bleibt er authentisch und 

glücklich. Für uns zählt nicht, wie schnell er 

sich weiterentwickelt, sondern dass er happy 

ist und lachen kann. Und wir haben gelernt, im 

Hier und Jetzt zu leben. Was die Zukunft bringt, 

wissen wir nicht.» Der Junge hat mit seinen 12 

Jahren die einstige Prognose der Ärzte längst 

widerlegt, dass er das Kleinkindalter nicht 

überleben würde. 

Trotz der Herausforderungen, die Naim im All-

tag an Sarah stellt, wollte sie nochmals ein 

Kind. «Ich wollte nochmals eine Schwanger-

schaft und Geburt erleben», erklärt Sarah. Ihr 

war es aber auch wichtig, dass der jüngste Sohn 

ein Gspänli hat, während die beiden «Grossen» 

(Alyiah und Jayme sind 16 und 15) anfangen, 

ihre eigenen Wege zu gehen. 2012 kam Toch-

ter Maylen vollständig gesund zur Welt. Sie und 

Naim sind ein Herz und eine Seele. Für ihn ist 

es enorm wichtig, die Liebe seiner Schwester 

zu spüren, weil er keine Freunde hat wie andere 

Kinder. Fühlt sich der gesunde Nachwuchs 

benachteiligt, wenn Sarah sich so viel um ihren 

jüngsten Sohn kümmern muss? «Manchmal. Sie 

beklagen sich nicht. Aber natürlich bekom-

men sie den Unterschied zu anderen Familien 

mit, in denen alle Kinder gesund sind.» Unbe-

schwerte, spontane Wochenendausflüge zu 

sechst sind für die Familie unmöglich. «Mein 

Mann und ich müssen uns immer aufteilen: 

Einer von uns kümmert sich um Naim, während 

unsere drei Wildfänge mit dem anderen Eltern-

teil etwas unternehmen.» Trotz viel Planung 

verlangt der Alltag Mama und Papa viel Sponta-

nität ab. Denn sie wissen nie, was der nächste 

Tag bringt.

Kampf um finanzielle Unterstützung 

Vom Kinderspital Zürich fühlt sich Sarah gut 

betreut. «Wir haben medizinisch sehr viel 

Unterstützung bekommen. Allerdings muss man 

sich holen, was man braucht. Der Kampf mit 

der IV und generell um finanzielle Unterstüt-

zung ist allerdings sehr mühsam und nötigt 

den betroffenen Eltern extrem viel Engagement 

ab.» Naims Beeinträchtigungen und Pflegebe-

40
UNBEKANNTER WEG
NAIM – MONOSOMIE 1P.36.60



KRANKHEIT
Monosomie 1p36

Genetische Erkrankung, die zu 
den strukturellen Chromosomen-
aberrationen gezählt wird und 
durch multiple Fehlbildun-
gen und mentale Retardierung 
gekennzeichnet ist.

SYMPTOME
– Tiefliegende Augen und 
 breiter Nasenrücken
– Herzfehler
– Skelettfehlbildungen und 
 Muskelhypotonie
– Geistige Behinderung

darf sei der mindere Teil, der sie beschäftige. 

Die ganze Administration und das Kämpfen um 

die eigenen Rechte braucht eindeutig mehr 

Energie. «Das kann Familien kaputt machen», 

sagt Sarah und zeigt sich froh, dass bei ihr und 

ihrem Mann der Zusammenhalt noch da ist. Die 

beiden haben sich früh Hilfe geholt und gehö-

ren mittlerweile mehreren Institutionen und 

Vereinen an, die Unterstützung bieten. Neben 

dem Förderverein für Kinder mit seltenen 

Krankheiten ist das zum Beispiel Procap, der 

grösste Mitgliederverband von und für Men-

schen mit Behinderung in der Schweiz. Dank 

ihm läuft mittlerweile die gesamte IV-Korres-

pondenz bezüglich Naim über einen Anwalt, 

weil das die Kompetenzen der Eltern über-

steigt. Ansonsten sieht Sarah ihr Leben inzwi-

schen als ganz normal an. «Wir geniessen 

einfach jeden Moment, den wir zusammen ver-

bringen können.»

TEXT: URSULA BURGHERR 
FOTOS: SANDRA ARDIZZONE
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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 – Psychoso ziale 

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!  

Herzlichst

MANUELA STIER PROF. DR. MED. ANITA RAUCH 
Initiantin/Geschäftsleiterin Präsidentin KMSK
Förderverein für Kinder mit Direktorin Institut für Genetik 
seltenen Krankheiten KMSK der Universität Zürich

Prof. Dr. med. Anita Rauch
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