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Die Gewitter
in threm Kopf

Mit drei Monaten hat Danica ihren
ersten epileptischen Anfall. Mit sieben Jahren dann
die Diagnose: Dravet-Syndrom, eine seltene
Krankheit. «Fir uns ist selbstverstandlich, dass wir
Danica huten und betreuen», sagen ihre Grosseltern.

Von GERALDINE CAPAUL (Text) und TIBOR NAD (Fotos)

anica malt auf ein grosses Blatt Papier.

Vor sich hat sie viele Stifte. Sie schaut

hoch, mit schichternem, aufmerksa-
mem Blick. Zur Begrussung gibt sie die Hand. Sie
wirkt zerbrechlich, ist schmal und klein. Wenn sie
aufsteht, um Kaffee zu machen - was sie unglaub-
lich gern macht -, lauft sie mit schrager Haltung,
unsicher. Danica ist die Enkelin von Trudi (72) und
Peter Sommer (76), sie ist 21 Jahre alt und hat das
Dravet-Syndrom. Sie kann nicht sprechen und sie
hat Probleme mit dem Riicken. Deshalb braucht sie
im Sommer eine Operation. Danica sitzt neben ihrer
Grossmutter. Die beiden haben eine innige Bezie-
hung, die Nahe zwischen ihnen ist sptr- und sicht-
bar. Immer wieder schmiegt Danica ihren Kopf fest
an Trudis Arm und Trudi streicht ihr tiber die Haare.
Danica kommt als scheinbar gesundes Madchen
am 2. September 2003 zur Welt. Sie ist das erste
Kind von Severine, der Tochter von Trudi und Peter.
Sommers haben drei Téchter und zum Zeitpunkt
von Danicas Geburt bereits drei Grosskinder. Am
24. Dezember 2003 andert sich alles. Danica hat
einen Krampfanfall. Statt Weihnachten zu feiern,
fahren die Eltern mit dem dreimonatigen Baby in
die Notaufnahme. Dort wird ein epileptischer Anfall
diagnostiziert und Medikamente verabreicht. «Die

darauffolgende Zeit war sehr, sehr schwer», sagt
Trudi. «Danica hatte immer wieder heftige Anfal-
le. Trotz der Medikamente.» Manchmal hatte sie an
einem Tag beziehungsweise in einer Nacht bis zu
zehn Anfalle. Ein Anfall konnte bis zu einer Stunde
dauern, die Zunge rutschte dabei nach hinten und
erschwerte das Atmen des Babys. Was die Anfalle
ausloste, wussten sie nicht. Es konnte im Auto pas-
sieren, beim Zoobesuch oder im Lebensmittelladen.
«Wir hatten immer Tabletten und Spritzen dabei»,
sagt Trudi. Peter und sie haben Danica von Anfang
an regelmassig gehittet. In der Regel alle paar Wo-
chen ein ganzes Wochenende. Trudi hat in diesen
Néchten jeweils nur wenig geschlafen. Sie lag wach
neben dem schlummernden Baby, um ja keine An-
zeichen eines Anfalls zu verpassen. Sobald Danica
mit Krampfen begann, musste die Zeit gestoppt und
ein erstes Medikament im Notfall verabreicht wer-
den. «Ich hatte solche Angst davor, dass die Tablette
nicht wirkt. Zum Gliick hat bei uns immer schon das
erste Medikament geholfen. Wir mussten nie eine
Spritze geben oder die Ambulanz rufen.»

Danica folgt dem Gesprach mit den Grosseltern ge-
duldig. Sie lachelt oft, verteilt ihre farbigen Stifte und
schaut aufmerksam zu, wie damit gemalt wird. Da-
zwischen isst sie vom selbstgebackenen Zitronen- ~
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kuchen. Ihr Lieblingsessen ist Raclette und sie badet
gern. Wenn ihr eine Beschaftigung gefallt, kann sie
stundenlang dabeibleiben. Fische flittern im Teich
der Grosseltern zum Beispiel, Pferde beobachten.
Sie liebt Tiere. Danica hat eine besondere Ausstrah-
lung, liebevoll und scheu. Mit ihrem Blick und ihren
Gesten sucht sie Kontakt. Sie sei aber nicht immer
nur nett und zurtickhaltend, sagen die Grosseltern.
Die 21-Jahrige konne auch anders. Wenn ihr etwas
nicht passt, fliegen auch mal die Schuhe durchs
Zimmer. Oder der Vorhang von der Stange. Peter
schimpft dann mit ihr. Aber Trudi
mag nicht schimpfen. «Ich glau-
be nicht, dass das etwas bringt»,
sagt sie. <Ausserdem kann ich ihr
nicht bése sein. Sie kann ja nicht
sagen, wenn sie etwas stresst. So
druckt sie sich halt aus.»

«Der erste Anfall, den wir miter-
lebten, war besonders schlimm.
Das Kind so zu sehen ... Die Se-
kunden, die sich wie Stunden an-
futhlten», erinnert sich Peter. Wenn Danica bei ihnen
ist, schlaft er im Nebenzimmer. Bei einem Anfall
kommt er aber sofort dazu. Bis heute haben sich
die beiden nicht an den Anblick ihrer krampfenden
Enkelin gewohnt. Ein weiterer dramatischer Mo-
ment, der Peter besonders in Erinnerung blieb: Sie
machten alle zusammen einen Ausflug. Die Tochter
mit ihrer Familie fuhr im Auto vor ihnen. Plétzlich
setzt der Schwiegersohn den Blinker, fahrt auf der
Autobahn auf den néchsten Parkplatz. Peter folgt
ihm. Die Eltern springen aus dem Auto, Danica hat
auf dem Riicksitz in ihrem Maxi-Cosi einen Anfall,
wahrend die Autos vorbeirasen.

«Die Gewitter in ihrem Kopf», wie es Peter einmal
erklart wurde, waren in den ersten vier Jahren be-
sonders oft und heftig. dImmer wieder hatten wir

Die Anfdlle sind viel
seltener geworden,
sodass auch Trudi
loslassen und ruhig

neben ithrer Enkelin

schlafen kann.

Hoffnung. Wenn es wieder einmal eine ruhige Wo-
che gab, hofften wir, dass der Spuk nun vorbei ist»,
sagt Trudi. Der Schwiegersohn sei tiberzeugt gewe-
sen - oder hat sich selber damit Mut gemacht-, dass
es sich um eine Phase handelt. dmmer wieder die-
ses Hoffen. Immer wieder diese bodenlose Enttdu-
schung.» Die junge Familie hat viel ausprobiert, sie
ging mit Danica zur Bioresonanz- und in die Reitthe-
rapie. Sie haben noch zwei weitere Kinder bekom-
men, zwei Buben, die bis heute auf ihre Schwester
schauen und sie immer in Schutz nehmen. Auf den
vielen Fotos, die im Wohnzimmer
auf dem Tisch liegen, sieht man
Danica im Pool, auf dem Pferd,
beim Essen inmitten ihrer Brii-
der und Cousinen und Cousins.
Es sind frohliche Bilder.

Die ganze Familie hat einen gu-
ten Zusammenhalt, die Schwes-
tern von Severine und auch ihre
Schwiegermutter helfen mit. Ab
und zu kommt die ganze Fami-
lie, mittlerweile sind es 17 Familienmitglieder ge-
worden, zum Pizzaessen zusammen bei Trudi und
Peter, und einmal im Jahr fahren sie ins Maiensdss
in die Ferien. Die ersten Tage mit Mdnnern, danach
bleiben Trudji, ihre drei Téchter und die Enkel allein
da. Die Cousinen und Cousins, die sowieso ein sehr
nahes Verhaltnis haben, geniessen die Zeit unterei-
nander. Danica ist voll integriert.

Mit den Jahren wurden die Anfille weniger, dafiir
gab es neue Herausforderungen. Etwa als Dani-
ca im Alter von finf Jahren ein ganzes Jahr lang
nichts mehr essen wollte und quasi zur Nahrungs-
aufnahme gezwungen werden musste. Oder als sie
als Sechsjahrige plotzlich verschwand und sie alle
suchen mussten. Sie konnte laufen, aber nicht spre-
chen. Sie kam in den Spezial-Kindergarten. Nach

DRAVET-SYNDROM

Das Dravet-Syndrom (DS) ist eine sehr seltene und schwere neurologische Erkrankung. Sie wurde 1978 erstmals
von der franzdsischen Arztin Charlotte Dravet beschrieben. Laut der Vereinigung Dravet Syndrom Schweiz wird die
Haufigkeit auf 1:22000 geschéatzt. Typischerweise kommt es bei einem zunéachst gesunden Kind im ersten Lebens-
jahr zu grossen Anféllen, die besonders lange dauern und oft nur mit Medikamenten zu stoppen sind. Die Haufigkeit
der epileptischen Anfélle nimmt im Erwachsenenalter tendenziell ab. Die Prognose hinsichtlich der geistigen Ent-
wicklung ist oft ungiinstig. Die Therapieresistenz dieses Krankheitsbildes stellt die Arzte und die Eltern vor grosse
Herausforderungen. Da die Krankheit noch nicht lange bekannt ist und viele erwachsene Personen nicht korrekt
diagnostiziert sind, ist es nicht méglich, eine zuverlassige Aussage liber die Lebenserwartung zu machen. dravet.ch
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sieben Jahren die Gewissheit: Danica leidet am Dra-
vet-Syndrom. Eine seltene Krankheit, von der in der
Schweiz damals 150 Menschen betroffen waren.
Heute sind es zirka 300. «Uns hat es geholfen, eine
Diagnose zu haben», sagt Trudi.

Obwohl die Liebe und Hilfsbereitschaft die Familie
tragt und leichte Stunden Kraft geben: Severine, ihr
Mann und die Buben mussten auf vieles verzichten.
Die internen Spannungen nahmen zu. Und auch
Trudi kam an ihre Grenzen. «Es gab eine Zeit, da
konnte ich nicht mehr. Ich brauchte Abstand», er-
zahlt sie. Lange hielt sie das jedoch nicht aus.
Trudi hat fir ihre mittlerweile neun Enkelkinder
damals die Papeterie, die sie im Dorf gefiihrt hat,
aufgegeben. «Ich wollte immer so gern Grosskinder
haben», sagt sie. «Mir wurde bewusst, dass ich viel in
meinem Leben verpasse, wenn ich weiterhin berufs-
tatig bleibe.» Wenn Danica bei ihr ist, hat sie keine
Zeit fir irgendetwas oder irgendjemand anderes.
Das haben auch die anderen Enkelkinder gemerkt.
Trudi und Peter nahmen sich deshalb bewusst Zeit
fur die anderen Kinder und nahmen Danica nur
noch allein zu sich. So bekamen alle die Aufmerk-
samkeit, die sie brauchten.

Heute lebt Danica in einem Wohnheim und kommt
alle zwei Wochen nach Hause. Ein Schritt, der vor
allem der Grossmutter Mithe bereitete. Sie bot so-

gar an, dass sie Danica jedes Wochenende zu sich
nimmt. Aber das wollten die Eltern nicht. Wenn
Trudi ihre Enkelin im Wohnheim abgeben musste
und sich das Mddchen weigerte auszusteigen, wein-
te Trudi danach im Auto. Nach ein paar Monaten
ubernahm Peter hin und wieder die Rickfahrt. Er
hat grosses Verstandnis fiir die Entscheidung der El-
tern. «Danica geht es im Wohnheim ja nicht schlech-
ter - fir den Rest der Familie ist dafiir jetzt einiges
einfacher. Sie haben viele Jahre ihr eigenes Leben
aufgegeben. Jetzt kommt das ein wenig zuriick.»

Danicas Lebenserwartung ist ungewiss (siehe Box).
Was aufféllt: Sie macht weniger mit als friher. Die
Grossmutter versucht trotzdem, sie zu motivieren
und zu férdern. Puzzelt oder malt mir ihr. Einmal
im Monat verbringt Danica ein Wochenende bei den
Grosseltern und schlaft eine Nacht bei ihnen, in Ab-
wechslung ein anderes Wochenende bei Gotti Sibyl-
le und Familie. Die Anfalle sind viel seltener gewor-
den, sodass auch Trudi loslassen und ruhig neben
ihrer Enkelin schlafen kann. Gelobt oder bewundert
werden wollen Trudi und Peter fir ihr Engagement
nicht. «Ftr mich ist das selbstverstandlich», sagt
Peter schlicht. «Es sind doch unsere Kinder, unsere
Enkelkinder. Man macht einfach. Ich kann mir nicht
vorstellen, dass wir in einer solchen Situation nicht

hiiten wirden.» °
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«Wieso das
kRleine Wesen ?»

NACHGEFRAGT
bei HELEN STREULE, Co-Leitung Kommunikation & Fundraising
bei der Stiftung Visoparents.

Die Stiftung Visoparents veranstaltet Informations- und Austauschtage
fur Grosseltern von Kindern mit einer Behinderung. Die sogenannten
Grosseltern-Tage bieten die Méglichkeit, einander kennenzulernen,
sich tiber Erfahrungen und Fragen auszutauschen, Kraft zu tanken

oder einfach gemeinsam einen schénen Tag zu geniessen.

Frau Streule, warum braucht es einen Anlass explizit fiir Grosseltern?

Es ist ganz wichtig, dass Grosseltern mit einem Kind mit Behinderung sich ihre Sor-
gen und Angste von der Seele reden kénnen und Unterstiitzung und Zustimmung
erfahren. Teilweise unterscheiden sich die Angste und Sorgen stark von denen an-
derer Grosseltern. Fragen wie «Wieso das kleine Wesen? Wieso nicht ich?» oder der
frithe Tod eines geliebten Enkelkindes treiben betroffene Grosseltern um.

Wie wichtig ist der Austausch ausserhalb der Familie?

Innerhalb der Familie ist es manchmal schwierig, sich zu distanzieren und abzu-
grenzen. Es ist wichtig, dass man sich auch mit Fachpersonen austauschen kann,
dass man sich getraut, nachzufragen, oder dass man einfach auf offene Ohren
stosst, die zuhdren und verstehen und nicht werten.

Wie viele betroffene Familie kdnnen auf die Unterstiitzung

der Grosseltern zdhlen?

Viele Grosseltern hiiten ihre Enkelkinder, egal ob mit oder ohne Behinderung.
Hindernisse tauchen zum Beispiel da auf, wo spezifisches Fachwissen oder grosser
Kraftaufwand nétig ist, um die Betreuung iibernehmen zu kénnen. Wenn einem
Kind die Kaniile gewechselt werden muss, ist Fachwissen in der Pflege notwendig.
Einige Grosseltern trauen sich solche Aufgaben zu, andere méchten oder kénnen
diese Verantwortung nicht iibernehmen.

Sie schreiben im Flyer: «Grosseltern sind mit der Behinderung oder Krankheit
des Enkelkindes konfrontiert. Gleichzeitig erleben sie auch Schmerz, Sorgen
und Hoffnung des eigenen Kindes mit.» Wie kénnen Grosseltern mit dieser
Doppelbelastung umgehen?

Oftmals entstehen gerade in Familien mit einem Enkelkind mit Behinderung ganz
besondere Bindungen. Familien sind vertraute Konstrukte, und doch manchmal
fragil. Darf ich mich als Grossmutter in Entscheidungen und Erziehungsfragen ein-
mischen? Wie gehen wir trotz unterschiedlichen Werten und Haltungen wertschat-
zend miteinander um? Ganz wichtig ist es, die eigenen Grenzen klar kommunizie-
ren zu dirfen, Nein sagen diirfen. Und sich selber wichtig nehmen: den Austausch
mit Gleichbetroffenen suchen, professionelle Hilfe in Anspruch nehmen. ~CAP
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GROSSELTERN

UNTER SICH

Grosseltern-Tag der Stiftung
Visoparents am Sonntag,

9. Juni 2024, 9 bis 14 Uhr.

Ort: Schweizerische Epilepsie-
Stiftung, Bleulerstrasse 60,

8008 Zurich.

Mit Inputreferat und Mittagessen.
Alle betroffenen Grossmutter und
Grossvater sind zur Teilnahme
eingeladen (es ist keine Verbindung zu
den beteiligten Organisationen noétig).
Anmeldung bis Freitag, 31. Mai, an
tania.dunkel@visoparents.ch.

oder via Onlineformular auf
visoparents.ch/aktuelles/

FESTIVAL

INKLUVISION

23. bis 25. Mai 2024, Debattierhaus
Karl der Grosse, Zirich. Im Rahmen
der Nationalen Aktionstage Behinder-
tenrechte geht es an drei Tagen

um Inklusion in allen Bereichen

der Gesellschaft. Am Freitag, 24.5.
drehen sich verschiedene Anléasse
um das Thema Familie, zum Beispiel
ein Live-Podcast der Frauenzentrale
Zirich mit u.a. der «Grosseltern»-
Kolumnistin Marah Rikli.
zukunft-inklusion.ch



