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Jenseits aller
Vorstellungskraft

Am 5. Dezember 2019 erhalt Julia (9) die Diagnose «Sanfilippo-Syndromy». Wie lebt
es sich mit einer Krankheit, die vereinfacht mit «Kinder-Demenz» beschrieben wird
und den Betroffenen Stlck fur Stick ihre kognitiven Fahigkeiten raubt?

Markus Kocher

An einem Freitagnachmittag, kurznach
halb vier: Zufrieden mit sich und der
Welt hiipft Julia auf ihrem Trampolin,
dasihre Eltern im Garten fest verankert
haben. Vor wenigen Minuten ist das
Midchen mit dem Schulbus aus dem
Schulheim Chur, das sie seit Januar 2020
besucht, in ihr Elternhaus zuriickge-
bracht worden. «Der Eintritt von Julia ins
Schulheim hat der ganzen Familie gut-
getan», sagt Ursina Schmid, die Mutter
des Méddchens. «Dort hat man Zeit, auf
die Bedirfnisse von Julia einzugehen
und sie ihren Méglichkeiten entspre-
chend zu fordern.»

Blick zuriick: Am 9. Mirz 2014
kommt Julia auf die Welt. «Pausbéckig
und mit wachem Blick hat sie uns ver-
trauensvoll in die Augen geschaut», er-
innert sich Mario Rosario Raciti, der Va-
ter des Méadchens. Auch als Julia erst mit
17 Monaten laufen gelernt habe, habe
dies ihre Freude nicht getriibt. «Manche
Kinder brauchen einfach etwas linger»,
meint Schmid. Den spiten Spracherwerb
hitten sie auf die Horprobleme zuriick-
gefiihrt, die Julia schon kurz nach ihrer
Geburt bekommen habe. Als diese gelost
gewesen seien, habe ihre Tochter schnell
gelernt, sich auszudriicken.

«Dass es so etwas
Uiberhaupt gibt»

So weit, so gut. Bis ins Alter von rund drei
Jahren verlauft mit der Entwicklung des
Kkleinen Méadchens alles Weitere im Nor-
malbereich. «Julia hat gerne mit ihren
Spielsachen gespielt. Sie hat Kaffee fiir
die Puppen gekocht, gemalt und gepuz-
zelt wie eine Weltmeisterin», sagt Ursi-
na Schmid. Doch nach und nach habe sie
das immer weniger interessiert und sie
hatten verzweifelt nach neuen, interes-
santeren Spielsachen gesucht.
Gleichzeitig hitten sie darauf ge-
wartet, dass Julia weitere Meilensteine
in ihrer Entwicklung erreichen wiirde.
Die Windeln endlich loswiirde und
Fortschritte in ihrer Spielentwicklung
und Kommunikation machte. Als dies
nicht geschah, hitten sie sich das mit
der Geburt ihrer Schwester erklért. Der
Vater sagt: «Dennoch blieben Frage-
zeichen und riithrten sich Angste in
uns, dass Julia vielleicht doch gréssere
Schwierigkeiten hatte als angenom-
men.» Abkldrungen ergaben jedoch
stets negative Resultate: ADHS und
Autismus wurden ausgeschlossen.
Schliesslich wurden genetische Unter-
suchungen empfohlen. «Was diese am
5. Dezember 2019 zutage brachten,
iberstieg unsere Vorstellungskraft bei
weitem», sagt Schmid: «Das Sanfilip-

po-Syndrom. Wir hatten keine Ahnung,
dass eine solch brutale Krankheit iiber-
haupt existiert.»

Leben im Hier
und Jetzt

Seither habe sich praktisch alles in ihrem
Leben geindert, sagt Schmid. «Zwar
kannten wir nun unseren Feind und be-
gannen, gegen diese Krankheit zu kimp-
fen. Doch leider ist bis heute keine ur-
sichliche Behandlung méglich.»

Besonders schlimm sei es mit ihrer
Tochter im Sommer 2019 nach dem Ein-
trittin den integrativen Kindergarten ge-
worden. Raciti: «Ganz offensichtlich war
Julia mit dieser Situation komplett iiber-
fordert. Sie wurde immer hyperaktiver
und weigerte sich manchmal, in den Kin-
dergarten zu gehen.» Mit dem Wechsel
ins Schulheim Chur, eine Institution fiir
Kinder und Jugendliche mit unterschied-
lichen Behinderungen und Entwick-
lungsstérungen, habe sich die Situation
deutlich entspannt.

Heute, gut drei Jahre spiter, geht es
Julia den Umstidnden entsprechend gut.
Zwar habe ihre Tochter im Laufe der Zeit
ihre Sprache praktisch komplett verloren
und spreche nur noch einzelne Worter.
Doch zum Gliick habe sich ihr Zustand in
den letzten Monaten stabilisiert und man
spiire gut, was sie brauche. Schmid: «Sie
ist ein sehr aktives Madchen, das gerne
herumspringt, auf dem Trampolin hiipft
und beim Spazieren iiber Wiesen und
Felder rennt.» Am allerliebsten sei sie al-
lerdings im Wasser. «Dort kann sie sich
vollig frei bewegen, ohne Angst, zu stiir-
zen oder sich irgendwo anzustossen.»

Was bringt die Zukunft? Schmid
zuckt mit den Schultern und sagt: «Wir

Julia (9) ist trotz schwerer Krankheit ein sehr aktives Madchen.
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wissen, dass Julias Krankheit derzeit
nicht aufzuhalten ist. Doch wir haben oft
schlichtweg keine Zeit, uns Sorgen tiber
das Morgen zu machen. Wir versuchen,
im Hier und Jetzt zu leben. Und wir ge-
ben auch die Hoffnung nicht auf, dass die
Forschung Fortschritte macht und es
baldméglichst eine Behandlung gegen
die Krankheit gibt.»

Info

Julias Eltern haben den Verein HOPE
FOR JULIA (www.hopeforjulia.ch) gegriin-
det. Ziel ist es, mithilfe von Spenden die
Forschung zu unterstiitzen und auf das
Sanfilippo-Syndrom aufmerksam zu ma-
chen. www.hopeforjulia.ch

Sanfilippo-Syndrom

Das Sanfilippo-Syndrom ist eine seltene,
fortschreitende Krankheit, von der 1von
70000 Kindern betroffen ist. Die geneti-
sche Erkrankung beeinflusst den Stoff-
wechsel komplexer Molekiile und fiihrt zu
schweren Schaden am ganzen Korper,
am deutlichsten im Gehirn. Die Kinder mit
Sanfilippo leiden oft unter schwerer
Hyperaktivitat, Schlafstérungen, Sprach-
verlust, geistiger Behinderung, Herzpro-
blemen, Krampfanféllen und Verlust der
kognitiven Fahigkeiten. Dies alles fiihrt
schliesslich zum Tod; in der Regel lange
vor dem Erwachsenenalter. Die ersten
Symptome der Krankheit treten im Alter
von etwa zwei bis vier Jahren auf.
www.alzheimer-schweiz.ch
www.cha-mps.ch

Ratgeber Gesundheit
Anke Ripper, Stv. Leitende Arztin,

und Psychosomatik der PDAG

Mein Hausarzt hat mir bei
meiner letzten Kontrollunter-
suchung gesagt, dass mein
Blutdruck zu hochist und sich
Anzeichen dafiir zeigen, dass
ich Diabetes bekomme. Ich
war schon als Kind iiber-
gewichtig und keine Diat hat
geholfen, das zu andern.
Ich habe Angst, dass ich
einen Herzinfarkt oder einen
Schlaganfall bekomme. Was
kann ich tun und wer kann mir
beim Abnehmen helfen?
HerrB.T.aus L.

Gemiss dem Bundesamt fiir Ge-
sundheit sind etwa 42% der Er-
wachsenen in der Schweiz tiber-
gewichtig, etwa 11% davon adi-
pos. Die Adipositas zdhlt zu den
Risikofaktoren fiir Krankheiten
wie Herz-Kreislauf-Erkrankun-
genund Diabetes mellitus Typ 2
und auch einige Krebsarten.
Aus medizinischer Sicht
handelt es sich bei Uberge-
wicht/Adipositas um einen
chronischen Zustand, der be-
handelt werden sollte, um die
genannten Risiken zu reduzie-
ren. Vor der Behandlung ist eine
ausfiihrliche Abklérung iiber die
Ursachen des Ubergewichts
sinnvoll. Dazu gehort auch eine

krankheiten.

Zentrum fiir Konsiliar- und Liaisonpsychiatrie

Wer kann mir beim
Abnehmen helfen?

Analyse, ob vielleicht psychi-
sche Griinde wie «Frustessen»
eine Rolle dabei spielen, dass
das Gewicht bisher nicht erfolg-
reich reduziert werden konnte.
Nach Abschluss der Abklarun-
gen wird mit Thnen gemeinsam
besprochen, welche Moglichkei-
ten am ehesten Erfolg verspre-
chen, Thr Ziel zu erreichen.

Das Zentrum fiir Konsiliar-
und Liaisonpsychiatrie und Psy-
chosomatik der PDAG bietet
hierfiir in Zusammenarbeit mit
dem Adipositaszentrum des
Kantonsspitals Baden die Spe-
zialsprechstunde Adipositas an.
In einem oder mehreren ge-
meinsamen Gesprachen wird
dabei tiberpriift, ob psychische
Griinde eine Rolle spielen.
‘Wenn dem so ist, wird mit Thnen
erarbeitet, welche alternativen
Moglichkeiten Sie haben, mit
Thren Problemen umzugehen,
damit Sie abnehmen und Ihr Ge-
wicht auch langfristig stabilisie-
ren konnen.

Kontakt und weitere
Informationen:

Tel. 056 46197 00
konsiliarpsychiatrie@pdag.ch
www.pdag.ch

Mit der Reduktion des Ubergewichtes sinkt auch das Risiko fiir Folge-
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Ratgeber Gesundheit
Richten Sie Ihre Fragen an:

Ratgeber Gesundheit, Neumattstrasse 1,
5001 Aarau, aargaugesundheit@chmedia.ch
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