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Der kleinen Julia Hoffnung schenken

Ursina und Mario Rosario le-
ben mit ihren beiden Kindern
Julia (7) und Giada (4) in
Zizers. Im Dezember 2019
haben die Arzte der Familie
mitgeteilt, dass Julia vom
Sanfilippo-Syndrom betroffen
sei. Dies ist eine seltene, neu-
rodegenerative Stoffwechsel-
krankheit, deren Name kaum
aussprechbar ist: Mukopoly-
saccharidose Typ lll a. Wie es
ist, wenn das eigene Kind
alles Erlernte wieder vergisst
und weshalb die beiden die
Hoffnung auf eine Heilung der
Krankheit nicht aufgeben,
konnt ihr hier nachlesen.

Ursina Schmid hat frith entdeckt,
dass mit ihrer Tochter etwas an-
ders ist. «Julia hat sich etwas lang-
samer entwickelt als gleichaltrige
Kinder und war oft erkiltet. Das
alleine hat uns aber nicht beun-
ruhigt, manche Kinder brauchen
einfach linger. Mit etwa dreiein-
halb Jahren wurde sie zunehmend
hyperaktiv. Mit etwa viereinhalb
Jahren machte Julia keine wei-
teren Entwicklungsschritte. Sie
hatte Mithe Gefahren einzuschit-
zen und verlor nach und nach ihr
Interesse in den bisherig geliebten
feinmotorischen Aktivititen wie
etwa Puzzeln und Zeichnen. Im-
mer gab es eine Erklarung fiir Ju-
lias Verhalten, aber wir fragten uns
aber auch, ob nicht mehr dahin-
tersteckte.» Erst die Diagnose, wel-
che die Eltern erhalten haben, als
Julia fast schon sechs Jahre alt ge-

wesen ist, habe viele ihrer Fragen
wirklich beantwortet. «Niemand
denkt an eine derartig schreckli-
che Krankheit wie das Sanfilippo
Syndrom, bei welchem die Kinder
nach und nach alles Gelernte wie-
der vergessen. Erst im Nachhinein
konnten wir das Verhalten unse-
rer Tochter richtig deuten. Weder
Autismus, noch ADHS, Trotz oder
Regression infolge der Geburt von
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Mario Rosario und Ursina Schmid mit ihren beiden Tochtern Julia (Mitte) und Giada.

Julias Schwester waren der Grund
gewesen.»

Das Sanfilippo-Syndrom

im Alltag

Laut der in Seewis-Pardisla und
Griisch aufgewachsenen Mutter
verliere ihre Tochter Julia oft das
Vertrauen in ihren Korper und
ihre Umwelt. Das dussere sich vor
allem darin, dass sie etwas was
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sie zuvor konnte, plotzlich nicht
mehr funktioniert. Dies sei nicht
nur fir sie als Eltern hart, auch
das sonstige Umfeld habe sich laut
Schmid stark verdndert. «Mitmen-
schen, die sie oft sah, kamen plotz-
lich nicht mehr vorbei, weil sie
nicht wissen, wie mit Julia umzu-
gehen. Das alles verunsichert ein
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Kind zutiefst.» Inzwischen kénne
sich Julia nicht mehr verbal aus-
driicken. Einst sei sie ein redseliges
Maiédchen gewesen, inzwischen
bringe sie nur noch wenige einzel-
ne Worter raus, was auch fiir ihre
Eltern schwierig sei. «<Wir miissen
Julias Bediirfnisse 24 Stunden
im Tag erraten, ihr von den Au-
gen ablesen. Julia kann uns nicht
mitteilen, wenn ihr etwas weh tut
und wo es ihr weh tut, warum sie
gerade nervos ist oder was nicht
stimmt. Wir miissen Julia immer
iiberwachen, tags und nachts. Sie
kann die Gefahren nicht einschit-
zen. Auch die Gefahr, wenn sie be-
stimmte Gegenstdnde in die Hand
nimmt, ist ihr nicht bewusst. Julia
ist ein sehr aktives und neugie-
riges Madchen, das ihre Umwelt
und Mitmenschen stets aufs Neue
erforschen mochte und darin
kaum zur Ruhe kommt.»

Unterstiitzer geben Kraft

Im November 2020, kurz nach
der Griindung des Vereins hat
sich die Zizerser Familie mit der
Thematik erstmals an die Me-
dien gewandt. Dies ist bis heute
ein Schritt, den Ursina Schmid
und Mario Raciti nicht bereuen.
«Viele Menschen haben uns seit-
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her erreicht und unterstiitzen uns.
Das Bewusstsein fiir die Krankheit
ist gewachsen. Jeder Mensch, der
davon erfahrt, ist einer mehr, der
bei der Bekimpfung der Krankheit
mithelfen kann, indem er davon
weiter erzdhlt und eine frithere Di-
agnose ermoglicht. Indem er uns
unterstiitzt, ermoglicht er es der
Forschung, nach einer Heilung
fiir Julia zu suchen. Indem er sich
versucht in Kinder mit Sanfilippo
und deren Familien hineinzufiih-
len, begegnet er ihnen mit einem
offenen Herzen und erleichtert
ihnen und uns das Leben. Unsere
Unterstiitzer geben uns Kraft und
schenken uns Hoffnung.» Medi-
kamente gebe es in diesem Bereich
leider noch nicht, Sanfilippo ist
bis heute unheilbar. Die Lebenser-
wartung betrdgt durchschnittlich
15 Jahre. «Die Forschung nach Me-
dikamenten ist sehr teuer und das
Interesse der Pharmaindustrie bei
seltenen Krankheiten meist sehr
gering. Wenn nicht die Eltern der
Betroffenen die Forschung unter-
stiitzen, dann macht es niemand.»
Mario Raciti und Ursina Schmid
tun viel dafiir, ihrer Tochter und
auch anderen betroffenen Kin-
dern Hoffnung zu schenken und
bleiben dabei optimistisch. «Wir
kennen Kkeine Alternative. Julia
braucht uns und unsere Hoffnung
und wir mochten Julia ein Leben
ohne Schmerzen und Angst ge-
ben. Wenn wir keine Therapie fiir
Julia finden, wird sie bald nicht
mehr laufen konnen, sie wird er-
ndhrt werden miissen, sie wird
epileptische Anfdlle bekommen.»

Diverse Aktionen geplant

Die junge Familie geniesse jeden
einzelnen Tag mit Julia und ihrer
Schwester und lebe fast immer im
Augenblick. Im Moment gehe es

Julia leidet am Sanfilippo-Syndrom.

Julia gerade gut. «Julia geht gerne
zur Schule. Sie besucht das Schul-
heim in Chur. Sie mag es, mit
anderen Kindern und Menschen
zusammen zu sein. Wenn das
Gegeniiber sich Julia o6ffnet, mit
ihr ein Lied singt, mit ihr spielt
und scherzt, dann ist die Welt fiir
Julia in Ordnung. Julia geht sehr
gerne auf ihre Mitmenschen zu.
Wenn sich diese von ihr abwen-
den, wird sie sehr traurig. Sie mag
es sich frei zu bewegen, zu reiten,
zu schwimmen und auf ihrem
Trampolin zu hipfen. Und sie
mag Weihnachten, Samichlaus
und Schmutzli mit dem Eseli.»
Noch kann Julia essen und laufen,
doch das konne sich leider rasch
andern, wie Schmid erkldrt. «Wir
missen fiir unser Ziel, eine Hei-
lung fiir Julia und alle Kinder mit
Sanfilippo kdmpfen, nach vorne
schauen und alles dafiir tun, da-
mit dies Wirklichkeit wird.» Dies
gehe am besten mit offentlichen
Auftritten. «Wir versuchen im-
mer wieder an die Offentlichkeit

zu gehen, um fir die Krankheit
zu sensibilisieren. Am 16. Novem-
ber findet der World-Sanfilippo-
Awarenessday statt. Um fir die
Krankheit zu sensibilisieren und
als Zeichen fiir alle Betroffenen
und ihre Familien werden wir
vom 12. bis 16. November das
Verwaltungsgebdude der Rhiti-
schen Bahn und die Burg Friedau
in Zizers violett beleuchten. Dies
ist die symbolische Farbe fiir den
Kampf gegen Sanfilippo. Am
13.November werden wir, Julias
Eltern, ausserdem in Chur gegen-
uber dem Haupteingang Manor
von 11.00 bis 16.30 Uhr mit einem
Infostand préasent sein. In der Ad-
ventszeit werden wir einen gros-
sen Weihnachtsbaum in unseren
Garten stellen. Alle sind herzlich
willkommen, um den Baum zu be-
staunen. Wer mochte, darf helfen
ihn mit etwas Mitgebrachtem zu
schmiicken. Wir werden zudem
zugunsten unseres Vereins «HOPE
FOR JULIA» Lampen von Mario
(Julias Vater), Guetsli und weitere
Kleinigkeiten verkaufen. Der Erlos
geht vollumfianglich zugunsten
unseres Vereins. Wir freuen uns
sehr tiber viele kleine und grosse
BesucherInnen.» Bei diesen vielen
Begegnungen kommt hoffentlich
schnell viel Geld zusammen und
die Eltern der Kleinen Julia kon-
nen aufatmen. Fir die Zukunft
wiinscht sich die Familie eigent-
lich vor allem Gesundheit. «Eine
Heilung fir Julia und dass sie
ihrem Korper und ihrer Umwelt
vertrauen darf. Und dass Julia ei-
nes Tages allen personlich danken
kann.»

Wer mehr iiber den Verein «Hope
for Julia» erfahren mochte, findet
auf der Webseite www.hopeforju
lia.ch weitere Informationen.
(cim)



