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DIE GESCHICHTE ZWEIER
BRUDER, DIE SO VIEL NAHE WIE
AUCH ABSTAND BRAUCHEN.

Die Geschichte von Tobias bringt mich aufs Land in ein 600-Seelen-Dorf im Kanton
St. Gallen. An diesem idyllischen Ort inmitten von Obstgarten scheint die Welt noch
in Ordnung zu sein. Hier lerne ich Tobias und seine Familie kennen. Sie nehmen mich
mit auf eine Reise rund um den Globus und den Alltag mit dem Noonan-Syndrom.
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Als mich die Familie an der Bushaltestelle
abholt, sind Tobias (10) und Philipp (7) mit
dem Trottinett unterwegs. Beide sind fast
gleich gross, schlank, helle Haare — mit Helm
und Sonnenbrille schwer zu unterscheiden.
Beide sind anfanglich zurickhaltend, und nach
einem kurzen «Hallo» flitzen sie auch gleich
los. Sie wirken eingespielt, im Einklang, fah-
ren fast im Takt durch die ruhigen Landstras-
sen an diesem sonnigen Frihlingstag. Aber
Philipp ist schneller. Viel schneller. Tobias
versucht ihm nachzueifern, aber Philipp l&asst
nicht nach. Er eilt voran, als wirde er davon-
fliegen. Sie sind Brider, sie haben die glei-
chen Eltern, das gleiche Erbgut, und doch sind
sie anders. Tobias hat das Noonan-Syndrom,
Philipp ist ein gesunder Junge.

Zuhause angekommen, packen sie mein Ge-
schenk aus: ein Puzzle mit Denkmé&lern aus ver-
schiedenen Landern. Tobias kennt sie fast alle.
Philipp schaut das Puzzle an, Uberlasst das
Reden dem &lteren Bruder. Zuhause gibt er den
Takt an. Tobias holt in Windseile die Reise-
alben aus den Schubladen, legt sie auf den
Tisch und beginnt eines nach dem anderen zu
o6ffnen und von den Reisen zu erzahlen. Er kennt
jede Reise fast in und auswendig. Er weiss
tUber Orte, Lander und Kulturen Bescheid. Er
ist zehn Jahre alt, wissbegierig, vertrdumt und
verletzlich. Seine Sensibilitat ist rdhrend. Er
kennt mich nicht, geht aber sofort auf mich ein.
Philipp hingegen spricht wenig, ist zurick-
haltend, fast misstrauisch. Wahrend Elisabeth,
Jonathan und ich miteinander sprechen, blat-
tert Tobias konzentriert in den Reisealben,
Philipp hort zu. Es geht um Tobias. Wie so oft.

«Ich musste im Leben

schon viel zu oft verlieren.»

TOBIAS

Jonathan und Elisabeth sind naturverbun-
dene, bodenstandige, glaubige Menschen, die
die kleinen Alltagswunder schatzen und kei-
nen Augenblick ungenutzt lassen. Sie genies-
sen das Leben und sind um ihre Familie
dankbar. Kinder haben sie sich schon immer
gewlnscht, und mit Tobias kam der langer-
sehnte Nachwuchs.

«Als Tobias auf die Welt kam, ¢ffnete er erst
nach ein paar Tagen die Augen und dies auch
nur zur Halfte. Als Mutter habe ich sofort
gesplrt, dass etwas nicht stimmte», beginnt
Elisabeth. Sie ist Krankenschwester auf der
Intensivstation, sie hat ein gutes Gespdur fiur
Menschen mit Krankheiten. Nach diversen
Augenuntersuchungen bei Tobias, als Sé&ug-
ling, wird eine beidseitige Optose! festge-
stellt, spater noch eine Irisanomalie.

In den darauffolgenden Jahren wird Tobias
regelméassige arztliche, entwicklungs- und
schulpsychologische Kontrollen brauchen.
Seine motorische und sprachliche Entwick-
lung ist verzdgert, weshalb er in allem eine
Eins-zu-eins-Betreuung bendtigt - fir Haus-
aufgaben, Sorgen, Konflikte. Mit neun Jahren
hatte Tobias schon sechs Operationen hinter
sich. Legasthenie sowie heilpadagogische
und neurofunktionelle Therapien gehdéren seit
seinem sechsten Altersmonat zur wdchent-
lichen Planung dazu. Es folgen unzahlige
Untersuchungen und Abklarungen, aber wie so
oft bei seltenen Krankheiten, blieb auch bei
Tobias die Diagnose lange unerkannt. Doch die
Diversitédt hat die Familie nicht davon abge-
halten, all das zu unternehmen, was Familien

so machen: Leben, Spielen, Reisen.

Weltenbummler und naturverbunden

Elisabeth und Jonathan lieben es zu reisen.
Und so erleben sie als Kleinfamilie 2012 ihr
erstes grosses Abenteuer. Tobias ist vierzehn
Monate alt, als er mit seinen Eltern sechs
Monate lang um den Globus reist. In den vie-
len Reisealben ist ein zufriedenes Kind zu
sehen, welches mit den Eltern die Sonnen-
untergédnge am Meer geniesst, Sandburgen baut
oder Tiere beobachtet. Tobias liebt die Natur
und geniesst es, die Welt zu entdecken. Er ist
ein stiller Beobachter. Im entgeht nichts. Und
auch er entgeht der Welt nicht. Sein Ausseres
zieht die Aufmerksamkeit seiner Mitmenschen
immer wieder auf sich. Die unmissverstand-
lichen Blicke der Mitmenschen und Kinder
sprechen Bande. «Diese Blicke treffen mitten
ins Herz, als Mutter fihlst du dich hilflos.
Du mochtest dein Kind beschitzen, kannst es
aber nicht.»
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Tobias’ Diversitat hielt Elisabeth und Jonathan
nicht davon ab, die Familienplanung fortzu-
setzen. «Wir hatten das Urvertrauen, dass ein
weiteres Kind gesund sein wirde», erzéhlt
Elisabeth. Und so war es auch. Drei Jahre spa-
ter kam Philipp zur Welt. Gesund und kraftig.

Diese Familie ist anders. Wunderbar anders.
Ihre Lebensfreude ist erfrischend, erhellend
und berihrend. Es verwundert nicht, dass sich
Jonathan deshalb nach Philipps Geburt ent-
schied, den Beruf vorerst an den Nagel zu han-
gen, um zuhause zu bleiben und die Kinder zu
betreuen. Er ist Tobias’ Bezugsperson, er kennt
ihn am besten. Er ist Vollzeit-Vater, Betreuer
und Seelsorger zugleich. «Der Entscheid fiel
nach unserer zweiten grésseren Weltreise. Ich
hatte meinen Job gekindigt und, eine Teilzeit-
stelle zu finden war nicht einfach. Wir waren
uns als Paar einig, dass wir die Betreuung
unserer Kinder nicht einer Drittperson Uber-
lassen wollten, vor allem wegen Tobias. Und
dieser Entscheid erwies sich als richtig, denn
der Alltag war und ist fir alle nicht einfach»,
so Jonathan.

Als Tobias acht Jahre alt war, kam es 2018
zu einer schicksalshaften Begegnung im Ver-
kehrshaus Luzern. Eine Frau spricht die Fami-
lie an und fragt, ob Tobias das Noonan-Syndrom
habe. Sie selber habe auch ein davon betrof-
fenes Kind. «Tobias’ Ausseres hat die Frau
dazu bewogen, uns anzusprechen. Das erfordert
Mut, und wir sind ihr unendlich dankbar, denn
dank ihr hat die Diversitdt von Tobias einen
Namen», so Elisabeth. Und das Genetikzent-
rum bestétigte ihre Vermutung. «Die Diagnose
war eine Erldsung», erzédhlt Elisabeth, «es
war, als wirden wir aus einem Traum erwachen.
Die Hilflosigkeit hatte ein Ende, und mit der
Diagnose begann ein neuer Lebensabschnitt,
der uns Antworten auf unsere vielen Fragen
lieferte.»

Der starke Zweitgeborene

Familien, die ein gesundes und ein «krankes»
Kind haben, wissen am besten, wie schwierig
es ist, beiden Kindern und ihren Beddirfnis-
sen gerecht zu werden. Meist muss aber das
gesunde Kind den Kirzeren ziehen — ungewollt,
denn die Umsténde lassen es oft nicht anders
zu - so auch in dieser Familie. Philipp wird
von den Eltern als mutig, intelligent, sportlich
und talentiert beschrieben. In der Schule ister
beliebt, hat viele Freunde. Sein Alltag ohne
Tobias ist normal, unbeschwert, entspannt.
Zurick in den vier Wanden wird alles anders.
Denn Tobias braucht Philipp als Bruder, Freund
und Spielgefahrten. Philipp ist fur Tobias der

starke Fels in der Brandung, er ist der Mutige.
Ihn schickt Tobias voran, wenn es etwas Neues
zu entdecken gibt, ihm vertraut er. Aber Philipp
braucht auch seine Freirdume - Momente, die
ihm durch den Bruder oft verwehrt werden. Auch
wenn sie gut miteinander auskommen und spie-
len, kommen Konflikte oft vor und diese sind
schwer zu bandigen. Denn Tobias reagiert bei
Schwierigkeiten unkontrolliert und verletzend.
Jonathan kennt diese Situationen nur zu gut:
«Fir Philipp ist es zum Teil schwer verstédnd-
lich, warum sein Bruder immer das Gleiche will
wie er. Er fuhlt sich in seiner Eigenstédndigkeit
eingeschréankt, er leidet darunter, von seinem
Bruder geschlagen zu werden, wenn Konflikte
nicht mit Worten, sondern mit Handen geldst
werden. Seit der Diagnose wissen wir, dass
Kinder mit dem Noonan-Syndrom Muihe haben,
Gefuhle anderer und bei sich selbst wahrzu-
nehmen, weshalb es Tobias auch schwerfallt,
adaquat zu reagieren.» Was Philipp auch macht,
Tobias will es auch. Letztes Jahr hat Philipp
begonnen, Ukulele zu spielen. Tobias wollte es
auch. Philipp spielt sie heute noch. Tobias hat
schon lange damit aufgehort. Solche Szenen
sind Routine. Das jingste Beispiel: die Wahl
des Fussball-Clubs.

Philipp will in einen Fussball-Club - aber
ohne Tobias. Fir Tobias unverstandlich, denn
er will in den gleichen Club, wie der kleine
Bruder - weil er ihn braucht als Stutze und
Freund. Das Thema wurde ausgiebig diskutiert
und Philipp hat seine Position klar ausge-
drickt: «Du kannst nicht immer gewinnen, du
musst auch verlieren kdnnen.» Tobias’ Ant-
wort darauf stimmte alle nachdenklich: «Ich
musste im Leben schon viel zu oft verlieren.»
Tobias musste mit seinen zarten zehn Jahren
schon viele Rickschldge einstecken, und zu
wissen, dass dies immer so sein wird, ist fir
alle nicht einfach.

Philipp hat viele Freunde, mit diesen geht er
zur Schule, zum Fussball oder auf den Spiel-
platz. Tobias nicht, zur Schule geht er alleine.
Er weiss, dass die anderen Kinder nicht auf ihn
warten, ihn nicht suchen. Tobias hat sich damit
abgefunden. Und obwohl es fir Philipp schwie-
rig ist, den Bruder alleine zu sehen, braucht er
auch Abstand von ihm, auch in der Schule. Wah-
rend Philipp in den Pausen Fussball spielt,
schaut Tobias den anderen beim Spielen zu.
In der Schule ist Tobias zurlickhaltend, den
angestauten Emotionen l&dsst er zuhause freien
Lauf. Denn in der Schule weiss, ausser der
Lehrperson, niemand von Tobias’ Gendefekt.
«Er muss doppelt so viel lernen, um gute Noten
zu haben», erzahlt der Vater. Lernbefreit ist er
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nicht, die Eltern wollen ihm die Zukunft nicht
verbauen. «Tobias arbeitet hart, um <normal>
zu sein und um seinen Traum zu verwirklichen,
Architekt zu werden. Dennoch bleibt der Schul-
alltag eine Herausforderung, die Kinder gren-
zen ihn aus.» Ob die Klassenkameraden anders
handeln wiirden, wenn sie vom Gendefekt wiiss-
ten, frage ich ihn. «Das wissen wir nicht, wir
moéchten ihn aber nicht noch mehr ausgrenzen,
der Alltag ist schon schwer genug.»

Der Alltag dreht sich meist um Tobias, um seine
Ausbriche, seine Untersuchungen, Therapien
und Emotionen. Philipp kommt meist zu kurz,
das wissen auch die Eltern, dennoch versuchen
sie, ihm die Zeit einzurdumen, die ihm zusteht.
Deshalb hat die Familie begonnen, mit den Kin-
dern einzeln etwas zu unternehmen, und zwar
getrennt — an Wochenenden oder an freien Nach-
mittagen. «Fir Philipp ist die Zeit zu zweit
eine Erleichterung, Entspannung und Erldsung
zugleich», erzdhlt Elisabeth. Diese neuen
Gewohnheiten haben sie als Familie institu-
tionalisiert, denn diese Momente tun allen gut.

Tobias hat im Verlauf des Gesprachs mit dem
Anschauen der Reisebucher aufgehdrt. Er hat
sich zu Philipp auf das Sofa gesetzt, der am

Lesen ist. Tobias hat sich auch ein Buch ge-
nommen. Auf die Frage, wo die nachste Reise
hingehen soll, antwortet Tobias bestimmt
«nach Singapore» - seine Lieblingsstadt.
Philipp schweigt. Vorerst werden sie aber
mit dem Puzzle rund um die Welt reisen. Und
sobald es die Covid-Situation zulasst, wird
sicherlich gemeinsam entschieden, wo das
nachste Abenteuer auf die Familie wartet.

TEXT: GRAZIA GRASSI
FOTOS: JOSE RUANO

! Herunterhangende Augenlider

2 Quelle: Bundesamt fur Statistik, 2020

®Quelle: Inselspital Bern, Medizinische Universitats-
Kinderklinik, Prof. Dr. med. Primus E. Mulli

KRANKHEIT

In der Schweiz werden jahrlich
Uber 80’000 Kinder geboren?,

davon haben ca. 40 Kinder das
Noonan-Syndrom?. Diese Krankheit
aussert sich bei betroffenen meist
mit Merkmalen wie Kleinwuchs,
typischem Gesicht, Brustkorb-
missbildungen und Herzfehlern.




- WISSENSBUCH N°04 | . '. ' '
o i . .

_ FORDERVEREIN [
FUR KINDER MIT §&=

SELTENEN KRANKHEITEN §

PSYCHOSOZIALE HERAUSFORDERUNGEN FUR ELTERN UND GESCHWISTER




EDITORIAL

Manuela Stier

Prof. Dr. med. Anita Rauch

IMPRESSUM

Herausgeberin

Kinder mit seltenen Krankheiten —
Gemeinnltziger Forderverein
Ackerstrasse 43, 8610 Uster
T+41 44 752 52 52

info@kmsk.ch

www.kmsk.ch

www.facebook.com/
kindermitseltenenkrankheiten

Initiantin/Geschéftsleiterin
Manuela Stier
manuela.stier@kmsk.ch
T+41 44 752 52 50

Konzept
Stier Communications AG
www.stier.ch

Korrektorat
Syntax Ubersetzungen AG, Thalwil

Druck
Engelberger Druck AG, Stans
Auflage 11 500 Expl. deutsch

Titelbild

Foto: Thomas Suhner
Models: Fin, West-Syndrom
und Papa Simon

Erscheinungsdatum
November 2021

PSYCHOSOZIALE HERAUS-

FORDERUNGEN FUR ELTERN

UND GESCHWISTER

Liebe Leserinnen und Leser

Eine seltene Krankheit wirbelt das Leben betroffener Familien durcheinan-
der, zerstort Traume und Lebensentwirfe, ist eine riesige Herausforderung fir
Mitter, Vater, Geschwister, aber auch fir Grosseltern. Berufskarrieren missen
begraben werden, Paarbeziehungen leiden, Eltern sind oft rund um die Uhr far
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 Gefuhle durchlebt: mal Uberfordert, mal schuldig, mal abso-
lut wiitend auf Arzte und Belegschaft, mal hoffnungslos, tieftraurig und nicht
in der Lage, mein Schicksal zu akzeptieren. Dann wieder voller Zuversicht».

Es beeindruckt uns sehr, welche unglaublichen Krafte diese Familien im
Sturm bindeln, wie sie fir ihre Kinder kampfen, bedingungslose Liebe schen-
ken und trotz allem, positiv in die Zukunft blicken. Sie darin zu unterstitzen,
ist eines der Ziele des Fordervereins fur Kinder mit seltenen Krankheiten.
Wissenstransfer ist uns dabei enorm wichtig und wird mit unseren vier KMSK
Wissensbichern «Seltene Krankheiten» nachhaltig ermdglicht. Mehr als
42 500 Bicher durften wir dank Génnerinnen und Génnern kostenlos an betrof-
fene Familien, Gyndkologen, Hebammen, Kinderarzte, Hausérztinnen, Genetiker,
Augen- und Ohrenédrztinnen, Therapeuten, Psychologinnen, Kinderspitéler, Kran-
kenversicherer, Gesundheitspolitikerinnen, Lehrer, Forschende an Hochschu-
len, Pharmafirmen, IV-Mitarbeitende und Gesundheitsdirektionen Gberreichen.

Dank dem Wissen von inzwischen Uber 650 KMSK Familien und Fachpersonen
ist nun bereits das 4. Wissensbuch «Seltene Krankheiten - Psychosoziale
Herausforderungen fir Eltern und Geschwister» entstanden. Dankbar sind
wir, dass wir auf viele tolle Herzensmenschen zahlen dirfen, die unsere Bi-
cher als Génnerinnen und Génner mit einer gebundenen Spende erméglichen.
Es freut uns sehr, dass wir seit 2018 auf kompetente Texterinnen und Tex-
ter sowie Fotografinnen und Fotografen zahlen dirfen, die sich ehrenamtlich
einsetzen. Gemeinsam sind wir stark und kénnen die betroffenen Familien auf
ihrem Weg begleiten, sie verbinden, finanziell unterstitzen und ihnen das
Gefuhl vermitteln, dass sie nicht alleine sind.

Wir winschen Ihnen allen eine spannende Lektire!

Herzlichst

PROF. DR. MED. ANITA RAUCH
Prasidentin KMSK

Direktorin Institut fir Genetik
der Universitat Zirich

MANUELA STIER
Initiantin/Gesché&ftsleiterin
Forderverein fur Kinder mit
seltenen Krankheiten KMSK

Vorstand Prof. Dr. med. Anita Rauch, Prasidentin, seit 2020/ Dr. iur. Michael Tschudin,
Vizeprasident, seit 2020/ Prof. Dr. med. Thierry Carrel, Prasident von 2014 bis 2019
Prof. Dr. med. Matthias Baumgartner, seit 2014 /Dr. med. Agnes Genewein, seit 2019
Sandrine Gostanian, seit 2014 /Matthias Oetterli, seit 2014

© Copyright Weiterverwendung des Inhalts nur mit schriftlicher Genehmigung
des Fordervereins fir Kinder mit seltenen Krankheiten erlaubt.
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«UNSERE AUFGABE ISTES, DEN ELTERN DIE SCHULDGEFUHLE ZU NEHMEN»
Prof. Dr. med. Anita Rauch, Prasidentin des Fordervereins fir
Kinder mit seltenen Krankheiten
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OFFENTLICHKEIT SENSIBILISIEREN/MEDIENPRASENZ

ERFAHRUNGEN EINER BETROFFENEN MUTTER

«ANDERE SOLLEN VON UNSEREN ERFAHRUNGEN UND

KAMPFEN PROFITIEREN KONNEN»

Christine de Kalbermatten, betroffene Mutter, Grinderin MaRaVal -
seltene krankheiten wallis

STUDIE

HERAUSFORDERUNGEN VON PFLEGENDEN UND BETREUENDEN
ANGEHORIGEN - RELEVANTE FORSCHUNGSERGEBNISSE

Fernando Carlen, Assoziierter Professor FH, Projektleiter Weiterbildung
Oberwallis, HES-S0 Valais-Wallis — Hochschule fir Gesundheit

INFORMATIONSPLATTFORM FUR (NEU)
BETROFFENE FAMILIEN

KMSK INFORMATIONSPLATTFORM FUR (NEU) BETROFFENE FAMILIEN
Irene Kobler, MA Wissenschaftliche Mitarbeiterin, ZHAW School of
Management and Law Winterthurer Institut fir Gesundheitsékonomie WIG,
Zircher Hochschule fir Angewandte Wissenschaften ZHAW
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BETROFFENE FAMILIEN

MOMENT DER DIAGNOSE

SARAH - WILLIAMS-BEUREN-SYNDROM
Wir waren schockiert, traurig und fihlten uns verloren und allein

LIC. PHIL. LIEVE ROMANINO
Psychologin und Psychotherapeutin, Abteilung Neurop&adiatrie
des Universitats-Kinderspital Zarich

KEINE DIAGNOSE - WIE WEITER?

AMY - KEINE DIAGNOSE
Vom Optimismus, den auch Fragezeichen nicht triben kénnen

DR. MED. KATRIN LENGNICK
Fachéarztin fir Kinder- und Jugendmedizin, Schwerpunkt Neurop&adiatrie und
Entwicklungspéadiatrie, Ostschweizer Kinderspital

UNBEKANNTER WEG

NAIM - MONOSOMIE 1P.36.60
«Die Leute haben Erbarmen mit Naim. Das missen sie nicht.»

DR. MED. DANIEL MARTI
Facharzt FMH fir Kinder- und Jugendpsychiatrie und Psychotherapie,
Praxis fur Psychosomatik und Psychotherapie Zirich

MANGELNDE AKZEPTANZ DES KINDES/SCHULDGEFUHLE

JONATHAN - MUSKELDYSTROPHIE DUCHENNE
Das Licht im Tunnel

CHRISTOPH BUSCHI
Fachleiter Berufsfindung/Berufsintegration, Zentrum fir Kinder mit Sinnes-
und Korperbeeintrachtigung ZKSK AG

UBERFORDERUNG IM ALLTAG

LEONARDO - DEFORMATION TPM3-GEN
Mitten im Leben trotz anfanglich disteren Prognosen

JOLANDA SCHERLER
Koordinatorin Familien-Ferienwochen, Stiftung Kinderhospiz Schweiz

SOZIALE ISOLATION/RUCKZUG

LIO - AUTISTISCH, MITTELSCHWER GEISTIG- UND KORPERBEHINDERT
Lio und seine Familie: Der lange Kampf aus der lebenslangen Isolation

ELSBETH VAN DAM
Grossmutter von Lio



FINANZIELLE HERAUSFORDERUNG

ALESSIA - AUTISMUS
Alleinerziehend, finanziell und mit den Kraften am Limit

STEPHANIE M. FRITSCHI
Inhaberin, Schreibfee.ch

SCHWIERIGKEITEN AM ARBEITSPLATZ

ELI - BRUNNER-SYNDROM MIT AUTISTISCHER SPEKTRUMSSTORUNG
Sich bewusst fureinander Zeit zu nehmen, ist wichtig

IRENE BELSER
Leiterin Spezialdienste Spitex, Stadt Winterthur

HERAUSFORDERUNGEN IN DER PAARBEZIEHUNG

LYNN - GLYKOGENOSE TYP 1A
Akzeptanz fir den individuellen Umgang mit schwierigen Situationen

GABRIELA OERTLI
Paar- und Familientherapeutin, CANARIO Praxis fur
Musiktherapie und Familienberatung

OFFENE KOMMUNIKATION

JANIS - SEPSIS-ENZEPHALOPATHIE MIT ODEM DES CORTEX
Der Spagat zwischen Offenheit und dem Bedirfnis nach Normalitat

MICHELE WIDLER
Psychotherapeutin im Padiatrischen Palliative Care Team Universitats-Kinderspital
beider Basel (UKBB) und in der Praxis fir Psychotherapie am Blumenrain in Basel

UMGANG MIT GESCHWISTERN

TOBIAS - NOONAN-SYNDROM
Die Geschichte zweier Brider, die so viel Ndhe wie auch Abstand brauchen.

SARA FISCHER
Eidg. anerkannte Psychotherapeutin und Fachpsychologin FSP

GRENZEN DER BELASTBARKEIT

VALENTINA - PITT-HOPKINS-SYNDROM
Es hilft nichts, wenn wir Eltern daran zerbrechen!

SARAH MULLER
Geschaftsfuhrerin, Entlastungsdienst Schweiz, Kanton Zurich
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PSYCHOLOGISCHE UNTERSTUTZUNG FUR MUTTER

JON - STXBP1-ERKRANKUNG, FRUHKINDLICHER AUTISMUS, ZEREBRALPARESE
Mit professioneller Hilfe zum erfillenden Familienleben

MICHAEL VILLIGER
Dipl. Pflegefachmann HF, Psychiatrische Pflege Muolen

ALS MUTTER KRAFT SCHOPFEN

LEONIE - PARTIELLE TRIESOMIE 6Q
Das kleine grosse Wunder Leonie

JASMINE MAYR
Pflegefrachfrau, Kinderspitex Ostschweiz

ALS VATER KRAFT SCHOPFEN

MICHELLE - CDKL5 - GENDEFEKT
Michelle erdffnet uns eine Welt, die einzigartig und besonders ist

DR. PHIL. FRIEDRICH DIETER HINZE
Dipl. Psychologe, freiberuflich tatig Als Trainer, Coach, Autor und Berater

TRENNUNG - KRISENSITUATION MEISTERN

ARTEMIS - KAUDALES REGRESSIONSSYNDROM CRS
«Paare, die ein Kind bekommen, das nicht gesund ist, stehen unter grossem Stress»

BEATRICE BUCHER
Beraterin SGfB, Psychosoziale Beratung in Uster

TRANSITION IN DIE ERWACHSENENWELT

MATAN - EHLER-DANLOS-SYNDROM, HYPERMOBILER TYP, CRPSHEDS
Wenn Kinder erwachsen werden und Verantwortung ibernehmen

MATIAS IMBACH
Facharzt fir Allgemeine Innere Medizin, Arztehaus Milchbuck, Zirich



