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Herta 

Ein eigener Engel

Leben mit Rett-Syndrom

die „lange Version“ unserer Geschichte

begleitend zur Homepage www.rett-syndrom.de

Ja, ich habe einen eigenen Engel. Wer kann das schon von sich behaupten? Er lebt bei mir zu Hause. Ich habe ihm einen Namen gegeben – Sofia. Das bedeutet Weisheit und wenn ich in seine Augen sehe, finde ich dort tiefes Wissen um alle Dinge. Aber der Weg nach außen ist blockiert.

Die Geschichte meines Engels fing so an.... 

Ob ich einen Fruchtwassertest wünsche, wollte der Arzt wissen. Ich näherte mich der 20. Schwangerschaftswoche und wurde schon bald 35 Jahre, die offiziell als kritisch geltende Grenze in Bezug auf das Down-Syndrom.

Meine Gedanken kehrten zurück zu jenem 25. Juni 1992, als ich mein 19. Wochen altes totgeborenes Mädchen (ihr Name war Lisa) in den Händen hielt. Gestorben weil aus unerfindlichen Gründen die Fruchtblase geplatzt war. Wie könnte ich es jetzt zulassen, dass jemand eine Nadel in die so verletzlich scheinende Wand meiner Fruchtblase jagte? 

Und überhaupt,... warum sollte denn gerade ich ein behindertes Kind bekommen, das passiert doch immer nur den Anderen. 

Amnioncentese... Garantie auf ein gesundes Kind? Recht auf ein gesundes Kind?

Schein oder Sein ...  sofern ich mich damals doch zu dem Fruchtwassertest in der  20. Schwangerschaftswoche entschieden hätte, welches Ergebnis hätte ich denn erhalten? Es hätte Entwarnung bedeutet - „Herzlichen Glückwunsch, Sie werden ein gesundes Mädchen haben“. „Gesund“ - das bedeutet in diesem Fall dass alle 23 Chromosomen ordnungsgemäß zweifach vorliegen, keines gar dreimal  vorhanden ist (Trisomie) und dass alle langen und kurzen Arme an ihrem angestammten Platz sind und nicht etwa gegen einander vertauscht (Translokation). Mit dieser Standarduntersuchung (numerische Chromosomenanalyse) werden neben dem Geschlecht des Kindes alle zahlenmäßigen Abweichungen und groben Strukturveränderungen  im Chromosomensatz bestimmt. Im Falle meines Babys hätte man damit zum Beispiel das Down-Syndrom ausschließen können (Trisomie 21). Zusätzlich wird im Fruchtwasser ein Wert gemessen (Alpha-Fetroprotein, kurz AFP), der zu 90% Auskunft über schwere Spaltfehlbildungen des Kindes gibt, z. B. offener Rücken (Spina bifida). Gesund, das bedeutet dass meine Tochter auch hier ein negatives Ergebnis erzielt hätte – keine Spaltfehlbildung. Man muss sich aber darüber klar sein, dass Erkrankungen oder Fehlbildungen, die nicht mit einer zahlenmäßigen oder strukturellen Abweichung vom normalen Chromosomensatz einhergehen und keine Änderung des AFP-Wertes bedingen durch diese Standard-Fruchtwasseruntersuchung nicht erkannt werden. Zum Beispiel Herzfehler, Stoffwechselstörungen, geistige Behinderung anderer Ursachen wie z. B. Rett-Syndrom, seltene Nervenkrankheiten wie Friedreich Ataxie). Nicht weil man mittlerweile nicht die Möglichkeiten hätte, einige dieser Krankheiten genetisch zu bestimmen, sondern weil es nicht die Praxis ist, dass alles getestet wird was getestet werden kann. Viel zu teuer, viel zu unsinnig denn die Statistik spricht dagegen. Nur in begründeten Verdachtsfällen nach einer genetischen Beratung werden einzelne weitere Tests vorgenommen. Es gab bei uns keinen Anlass dazu. Punkt.

Auf einem ganz anderen Blatt steht noch geschrieben, dass die Fruchtwasseruntersuchung nur dann ihre Berechtigung hat, wenn man aus dem Ergebnis auch eine Konsequenz zieht. Zuerst muss man mit sich die Frage klären, ob man im Falle einer Behinderung abtreiben würde.

Zudem kann zu jeder Zeit bei jeder Geburt durch Sauerstoffmangel etc. ein Kind eine Behinderung erwerben, oder es kann in jedem Lebensalter einen Unfall erleiden der zu Behinderung führt – was ich damit sagen möchte, es gibt kein Recht auf ein gesundes Kind. Niemand kann sich absichern zu 100 Prozent.

Nein, sagte ich zu dem Arzt, ich wünsche keine Fruchtwasseruntersuchung.

Wie hätte ich auch damals ahnen können, dass rund 1½ Jahre später, im Oktober 1999, die  Professorin Dr. Huda Y. Zoghbi vom Baylor College of Medicine in Houston in Zusammenarbeit mit Frau Prof. Uta Francke (Stanford-Universität) einen  sehr spezialisierten Gentest entwickeln würde, um eine bestimmte Mutation nachzuweisen, auf dem Gen MeCP2, gelegen auf Bande 28 des langen Arm des X-Chromosoms (xq 28). Bekannt ist diese Genveränderung als „Rett-Syndrom“, wenn auch nicht Allgemeinwissen. Entdeckt wurde das Rett-Syndrom bereits 1966 durch einen Kinderarzt aus Österreich, Dr. Andreas Rett. 

Dies alles konnte ich nicht wissen im Jahre 1998 als ich mit meinem dritten Kind schwanger war. Auch heute weiß es noch fast niemand und das Rett-Syndrom ist keineswegs Standard bei pränatalen Untersuchungen oder im Neugeborenen-Screening. Warum auch, schließlich hat das frühe Wissen um diese Krankheit keine Konsequenzen wie Diät oder Medikation (noch nicht). Man kann (noch) ruhig abwarten ob es denn ausbricht und ändern kann man daran nichts. 

Und es bricht aus, irgendwann zwischen dem 6. und 18. Lebensmonat. Und bis dahin gesunde Mädchen fangen an, sich zu verändern...

... sie entwickeln sich nicht mehr weiter, verhalten sich irgendwie anders als man das normalerweise erwarten würde, verlernen plötzlich Dinge, die sie schon gekonnt haben wie Sprechen oder Laufen, sie sehen völlig normal aus aber verlieren rasch den sinnvollen Gebrauch ihrer Hände, statt dessen setzen stereotype Handbewegungen ein – Waschen, Kneten, Zupfen, Schlagen, es gibt viele mögliche Muster.

Nur Mädchen? In der Tat finden sich ganz vereinzelt auch Jungen mit Rett-Syndrom, aber das sind Ausnahmen, verschwindend gering im Vergleich zu der Zahl der Mädchen.

Wenn es soweit ist, kann man das Rett-Syndrom gut diagnostizieren. Anhand der klinischen Symptome, also der auftretenden Anzeichen, aber auch mit Hilfe des Gentests, falls die Zeichen nicht ganz klar sind. Doch schon lange vorher ahnen Eltern, dass irgendetwas mit ihrem Kind nicht ganz in Ordnung ist. Es sind kleine unscheinbare Dinge, die aber in der Summe zu großer Besorgnis führen können. Häufig wird man von den Ärzten noch vertröstet... „ja, das wird schon noch, das wächst sich aus und das holt sie noch nach, das ist zwar alles grenzwertig aber durchaus noch im Rahmen, machen Sie sich mal keine Sorgen“. Natürlich macht man sich trotzdem Sorgen und so war das auch bei meinem Engel.

Ein Engel landet...

Nach einer unauffälligen und herrlich normalen Schwangerschaft ließ sich mein Engel viel Zeit mit der Geburt. Am 10. Tag nach dem errechneten Termin, es war der Dreikönigstag, also der 6. Januar 1999, wurde mit einem wehenfördernden Gel ein kleiner Anstoß gegeben. Nach zwei Stunden Ruhezeit durfte ich aufstehen  und fast sofort ging es los mit starken Wehen in kurzen Abständen. Ich schaffte es ehrlich gestanden nicht mehr in den Kreissaal. Im Vorraum platzte die Fruchtblase und im nächstbesten Untersuchungszimmer bahnte sich meine Tochter den Weg in diese Welt. Es war eine Sturzgeburt ohne Komplikationen, ein vitales Kind mit idealen Apgarwerten.

Nie vergesse ich den Augenblick, als man sie mir unmittelbar nach der Geburt auf den Bauch legte. Endstation der Sehnsucht, Glücksmoment pur. So wird ein festes Band fürs Leben geknüpft, durch nichts zu erschüttern egal was da kommen mag.

Die Anfangszeit mit meinem Engel war wunderschön. Sie war ein so süßes Baby, ein ganz liebes und pflegeleichtes Kind. Das Stillen klappte von der ersten Minute an, Sofia machte keine Schwierigkeiten beim Schlafen, entwickelte sich prächtig in jeder Hinsicht. Bei den Vorsorgeuntersuchungen im ersten Lebensjahr schnitt Sofia weit über Durchschnitt ab, getestet werden dabei hauptsächlich Motorik und Reflexe. Es gab lediglich bei der U5 einmal einen kurzen Wirbel um ein Herzgeräusch, dass sich aber nach zweimaliger Kontrolle beim Kinderkardiologen als harmlos herausstellte. Sofia krabbelte mit 6 Monaten und stellte sich bald darauf auf die kleinen Beinchen.

So auch im August 1999, es war ein Sonntagnachmittag und wir beide allein zu Hause. Sofia, 7 Monate, vergnügte sich mit Stehversuchen, mutete sich für einen Moment zuviel zu und fiel dabei rückwärts auf den Boden genau auf den Hinterkopf. Natürlich begann sie sofort zu weinen und ich eilte auch schon herbei um sie aufzuheben, als sich etwas Seltsames ereignete. Sofia weinte und schien dabei zu vergessen, einzuatmen. Der Schrei war mittlerweile bereits lautlos, der Mund geöffnet, das Gesicht hochrot mit Tendenz ins violette, der ganze kleine Körper steif und durchgebogen und die Sekunden tickten dahin. Tatsächlich dauerte es wohl eine halbe Minute während ich sie der Panik nahe schon schüttelte, bis Sofia auf einmal seufzend einatmete, unmittelbar darauf in sich zusammensackte und nun ganz schlaff und haltlos in meinen Armen hing. Eine Atmung war für mich nicht mehr feststellbar und im Grunde hielt ich meine Kleine bereits für tot, für einige schreckliche Sekunden zumindest. Dies war der erste Affektkrampf, klinisch kann man Affektkrämpfe ganz genau beschreiben, sie sind nicht epileptischer Natur sondern eher abhängig vom Temperament des Kindes. Affektkrämpfe begleiteten uns von nun an und traten bis zu zehn mal am Tag auf. Bei Schmerz, bei Frust, bei Zorn – gegen den fünften Geburtstag hin verloren sie sich wieder, genau wie in der Literatur beschrieben. Die Auslöser waren Schmerz oder Frust, die Gefahr dabei besteht durch den möglichen Sturz, denn die Reflexe sind in der bewusstlosen Phase ausgeschaltet. Man sollte so schnell sein, dass man sein Kind immer noch auffangen kann bevor es auf den Boden kracht, 20 – 30 Sekunden Zeit hat man dazu. Mit dem Rett-Syndrom haben Affektkrämpfe nichts zu tun!

Doch an jenem Sonntag wusste ich weder was hier geschah, noch das es als harmlos gilt. Für mich war höchste Alarmstufe angesagt und ich machte sofort einen Termin beim Kinderarzt, sogar in der Uniklinik, neurologische Abteilung. Man beruhigte mich und meine genaue Beschreibung des Vorfalls schloss zumindest schon mal Epilepsie als Ursache aus. Nebenher beglückwünschte mich der Kinderneurologe noch zu diesem prächtig entwickelten Kind, denn Sofia war so eindeutig voran mit allem was sie konnte, dass es selbst in der Uniklinik aufgefallen ist. Später fand ich im Internet eine Seite, die sich mit Epilepsie beschäftigt und im Anhang exakt die Affektkrämpfe beschreibt. Es passte bis ins kleinste Detail und ich konnte mich endlich wirklich beruhigen, dass wir es mit keinem Fall von versteckter Epilepsie zu tun haben.

Mit 10 Monaten stellte sich Sofia dann endgültig auf ihre Beine und lernte das Laufen. Und sofort auch das Treppensteigen und das Rennen, vor allem das Wegrennen. Sie ist seitdem ständig unterwegs. Kaum auf den Boden gestellt, läuft sie weg und ich sause hinterher: in Geschäften, auf dem Autoparkplatz, in Arztpraxen. Sofia erklettert alles und begreift überhaupt keine Gefahren. Bis heute ist das fast so geblieben.

Aus dieser Zeit sind mir einige Vorfälle in lebhafter Erinnerung geblieben.

Eines Abends im Winter, es war schon dunkel, Sofia war knapp 1 Jahr alt, schaffte es meine Maus erstmals, den Schlüssel, der innen in der Haustür steckte, herum zu drehen und sie machte einen Ausflug in die kalte Winternacht. Zur Abhärtung ohne Jacke, Mütze und Schneestiefel. Als mich der kalte Luftzug irritierte und ich nachschauen ging, war sie schon 100 Meter weit gekommen. Ich konnte gerade noch die kleine Gestalt erkennen. Vermutlich brach ich damals den Weltrekord im Kurzstreckenlauf und das auch noch mit Haussandalen, aber ich holte sie heil zurück. Kurz darauf gaben dann die Nerven nach und die Knie haben mir noch lange gezittert.

Im darauffolgenden Sommer stürzte sich Sofia ohne Vorwarnung in das Schwimmerbecken im Freibad. Ich hatte nur mal einen Moment ihre Hand los gelassen um nach der Tasche zu greifen. Aus Fehlern lernt man bekanntlich, doch in diesem Moment sprang ich einfach nur hinterher. Leider waren wir beide noch nicht umgekleidet gewesen und standen jetzt in tropfnassen Kleidern da. Hatte ich schon erwähnt, dass Sofia das Wasser liebt? Nein, dann wisst ihr es jetzt.

Das Leben wird eigentlich nie langweilig, wenn man einen eigenen Engel hat. Und dass Sofia ein echter Engel ist, sollte sich bald herausstellen ... 

Erste Schatten...

Erstes Symptom für Rett – Zähneknirschen. Eine seltsame Angewohnheit fiel mir bei meiner Tochter  mit 20 Monaten auf. Sofia knirschte tagsüber oft mit den Zähnen. Das klang nicht gut, nach Abrieb und Zerstörung. Und wenn dieses Zähneknirschen tage-, wochen-, monate-, jahrelang nicht aufhört, wird es zu einer großen Belastung. Es ist schwer auszuhalten, die Zähne werden tatsächlich abgeschliffen bis auf kleine Stummel und dieses Geräusch geht durch und durch. Später habe ich erfahren, dass Zähneknirschen im RettLand ein Volkssport ist.

Als Sofia 2 Jahre alt war fand ich es völlig normal dass sie greifen konnte, es war so selbst- verständlich. Sofia räumte damals Dinge aus, warf alles, was sie in der Hand hielt, probeweise auf den Boden, kostete mit Vorliebe von Seifen, Cremes, Putzmitteln und versuchte ständig, Türen aufzusperren und Schlüssel zu ergattern. Bei uns zu Hause hatten wir bald begonnen, alle Türen stets zu versperren und die Schlüssel weg zu hängen, deshalb waren Schlüssel von großer Bedeutung für Sofia.

Musik und Geräusche haben sie schon immer fasziniert, sofort hat sie getanzt auf jedes Lied und auf rhythmische Geräusche, eigentlich seit sie stehen kann. Musik, das ist ein ganz großes Thema für alle Rett-Mädchen dieser Welt. Sofia kann ohne Musik eigentlich gar nicht sein, keinen Tag ihres Lebens.

Tiere hatten es ihr auch angetan, damals als sie noch so klein war, ob lebendig oder aus Stoff. 

Und am allerliebsten ging Sofia spazieren, kilometerweit an meiner Hand. Loslassen konnte ich sie nur auf freiem Feld wenn ringsum keine Straßen da waren. Das hat ihr gefallen.

Im nächsten halben Jahr hat Sofia sogar noch große Fortschritte in der Feinmotorik und im Umgang mit Gegenständen gemacht. Sie lernte, alleine mit Löffel oder Gabel zu essen, sie warf die Gegenstände nicht mehr nur herum und räumte aus, sondern räumte auch ein, ging sinnvoller mit den Gegenständen um, machte zum Beispiel Steckspiele. Das fand ich nicht weiter aufsehenerregend sondern es war genau das, was ich erwartet hatte. Kinder entwickeln sich nun mal voran, oder hat man je etwas anderes gehört? Gewundert habe ich mich, dass die sogenannte Vernunft nicht einsetzen wollte und Sofia immer noch so ein Weglaufkind war. Nein, man durfte sie nirgendwo außerhalb des Hauses auch nur für einen Moment loslassen, irgendeinen Zipfel ihrer Kleidung musste ich stets festhalten. Sie wäre sofort weg, stellte alles auf den Kopf, räumte überall alles aus, zog Dinge herunter und warf damit. Es gab dann nur die Möglichkeit, sie auf den Arm zu nehmen und dauernd zu tragen. Dagegen wehrte sich Sofia mit aller Kraft, kreischte und schlug um sich. 

In der Öffentlichkeit sind wir oft aufgefallen. Ich, die hilflose Mutter, mit diesem unerzogenen Kind. So war unser Bild nach außen da sich selten nur jemand die Mühe machte, hinter die Fassade zu schauen.

Zuhause marschierte Sofia damals stets durch unser ganzes Haus. Die Türen aller Schlafzimmer und Bäder waren immer zugesperrt. Doch in Küche, Wohnzimmer und ihrem Zimmer gab es noch genug anzustellen. Sie räumte Schränke aus, Saftflaschen fielen zu Boden, Geschirr ging zu Bruch, Gläser splitterten ohne Ende. Zimmerpflanzen wurden gerupft, Gegenstände an die Terrassentüren geschlagen. Und gelegentlich ergatterte Sofia doch mal einen Schlüssel und konnte in eines der anderen Zimmer eindringen. Es gab schon immer sehr viel Aufräum- und Putzarbeit hinter Sofia her. Am schönsten war der Sommer, wenn sie mit Planschbecken und Rutsche im Garten spielte. Die ganze Situation war dann entspannt. Sofia weiß eigentlich oft ganz genau, was sie darf. Und manchmal möchte sie ganz deutlich provozieren. Hochverbotene Dinge sind nämlich langweilig wenn sie keiner bemerkt. Oft kam sie mit einer aufgeschraubten Zahnpastatube an, stellt sich gerade außerhalb meiner Reichweite auf aber so, dass ich sie sehen musste und genoss es dann, wenn ich die Verfolgungsjagd aufnahm. Ein wenig erinnerte sich mich immer an den "Gefahrensucher" aus "Kentucky Fried Movie".

In dieser Zeit liebte Sofia Decken über alles, zog diese ständig mit sich herum. Auch zu Jacken, Schneeanzügen, Anoraks hatte sie eine besondere Beziehung. Die bekamen einen Eigennamen, nämlich „Mamaga“ und wurden entweder geliebt oder gefürchtet. Meist geliebt. Im Spiel mit diesen weichen Dingen entwickelte Sofia so eine Art Kuschelsprache, gab ganz bestimmte Laute von sich die so ähnlich klangen wie "ngi", "ih-ih-ih". Das war ihre Art, sich zu amüsieren.

Auch Wasser übte eine große Anziehungskraft aus auf Sofia. Sie badete sehr gerne, auch in Pfützen und in Putzeimern, da kannte Sofia keine Unterschiede.

Was damals schon auffällig war, Sofia mochte einfach kein Spielzeug. Nein, das interessierte sie überhaupt nicht. Wenige Ausnahmen hat es gegeben, einige Stofftiere, die große Rutschbahn und das Rutschauto. Das Rutschauto beherrschte Sofia präzise, es war wie eine Verlängerung ihres Körpers. Millimetergenau durch die Kurven in rasantem Tempo, sie hatte es voll im Griff.

„Da komm da Papa“ war der erste Satz, er fiel aus heiterem Himmel im Alter von 18 Monaten und passend zur Situation. Für 18 Monate ist das eine beachtliche Leistung, aber so ein Satz sollte sich monatelang nicht mehr wiederholen. Die Sprache schien sich einfach nicht mehr weiter zu entwickeln. Sofia hatte sich auf einen Wortschatz von ca. 40 Wörtern eingeschossen, sie lernte zwar immer wieder neue Worte dazu, aber dafür gingen etwa genau so viele andere Worte verloren, ein „fließender“ Wortschatz sozusagen. Zwei-Wort-Verbindungen waren noch relativ häufig.

Und dennoch, die Sprache ist da. Sie steht im Kopf parat, das ist offensichtlich. Viel zu oft gibt es diese lichten Momente, kommen Wörter oder Sätze passend zur Anwendung, einmal und dann nicht wieder. Rett steht für einen verzögerten Input und für einen chaotisch blockierten Output. Das erklärte Professor Hagberg auf dem World Congress on Rett-Syndrome 2000. Kann ein Mensch im eigenen Kopf gefangen sein – Aufnehmen, Wahrnehmen, Verstehen aber sich nicht äußern können? Wie fühlt sich das wohl an? Mein Engel kennt die Antwort, aber er kann sie uns nicht geben.

Mit der Zeit wunderte ich mich immer häufiger über Sofia. Schließlich hatte ich durch meine beiden größeren Kinder genügend Vergleichsmöglichkeiten. Irgendetwas war anders ohne dass ich es auf den Punkt bringen konnte. Die Sprache kam nicht in Gang, die Vernunft blieb aus aber das war es nicht nur. Es war mehr. 

Zwischenzeitlich waren wir mit der ganzen Familie umgezogen, von Dachau nach Aichach. Ob das der Grund für das seltsame Verhalten war fragte ich mich manchmal. Hat sie den Ortswechsel nicht verkraftet? Aber das schien mir keine ausreichende Erklärung zu sein.

Sofia war knapp zwei Jahre alt, als mich die Ergotherapeutin meines älteren Sohnes eines Tages auf Sofia ansprach. Ihr war das Verhalten von Sofia aufgefallen, sie bezeichnete es als tyrannisch und bot uns eine Spieltherapie an. Klar haben wir das gemacht. Dabei stießen wir schnell an die Grenzen, Sofia weigerte sich fast schon mit zu machen. Die Erfolge in der Therapie waren dann, wenn Sofia sich überhaupt auf die Angebote einließ, wenn sie dabei blieb und mal länger hinschaute, nach irgend etwas griff. Das war dann schon sehr gut. 

Bei der U7 kurz vor dem zweiten Geburtstag war Sofia erstmals auffällig: sprachlich war sie etwas zurück, auch konnte sie nicht auf Aufforderung den Ball bringen oder die Tiere im Bilderbuch zeigen. Grund genug, sie in einem sozialpädiatrischen Zentrum vorzustellen. Das taten wir dann wenige Tage nach ihrem 2. Geburtstag und zwar in Augsburg. Sofia war bei diesem Vorstellungstermin in einer sehr guten Tagesverfassung. Das heißt sie war außergewöhnlich ruhig und überhaupt nicht so umtriebig wie es für sie typisch ist. Der behandelnde Oberarzt befand Sofia in ihrer Entwicklung als grenzwertig aber noch nicht allzu bedenklich, setzte uns auf die Warteliste für die Logopädin (18 Monate!!! später kam übrigens der Anruf, dass jetzt ein Termin für uns frei sei, ob wir den noch bräuchten?), und schickte uns erst mal wieder nach Hause – weiter beobachten und abwarten.

Daraufhin habe ich die Dinge selber in die Hand genommen und mir alleine eine Logopädin gesucht. Die war zwar leider nicht am Wohnort sondern in Dachau und wir hatten eine Stunde Anfahrt und nochmals zurück, aber das war es schon wert.

Im Laufe der nächsten Wochen und Monate wurde in Zusammenarbeit mit Logopädin und Ergotherapeutin und anhand eines Entwicklungsgitters klar, dass Sofia nicht nur sprachlich, sondern auch allgemein weit zurück ist in ihrer Entwicklung. Die Art und Weise wie sie spielt, wie sie mit Gegenständen umgeht zeigte ganz klar, dass die Grundvoraussetzungen für Sprache noch nicht erfüllt waren. Ich hatte bislang ja täglich auf das Einsetzen der Sprache gewartet und gehofft, aber da kam nichts. Mittlerweile war Ostern 2001 – Sofia 28 Monate alt, da habe ich sie in einem großen und bekannten sozialpädiatrischen Zentrum (SPZ) in München angemeldet. Mehrere Monate Wartezeit vergingen bis wir endlich im Oktober 2001 zur ambulanten Erstvorstellung fahren durften. 

Neuland...

Vorher allerdings stieß ich auf einen Begriff den ich bis dahin noch nie gehört hatte, das Rett-Syndrom.

Es muss April oder Mai 2001 gewesen sein, da schaltete ich im Fernsehen zufällig auf einen Kanal auf dem gerade eine Dokumentation über zweieiige Zwillinge lief: Sophia und Anna. Eines der Mädchen war behindert, eines nicht. Weil meine Sofia mit zweitem Namen auch Anna heißt, hörte ich natürlich erst mal hin. Die Sendung faszinierte mich sofort und dann fiel der Begriff „Rett-Syndrom“. Der Bericht zog mich in seinen Bann und ich saß bis zum Schluss atemlos davor. Symptome wurden aufgelistet und einiges erinnerte mich an Sofia: normale Entwicklung, dann Stillstand, kleiner Kopfumfang, kleine Füße, Zähneknirschen, oft Krampfanfälle unklarer Genese, fehlende Sprache – hoppla, da passt ja einiges. Schließlich wurde eine Internetadresse genannt – www.rett.de - und mein erster Gang nach der Sendung war an den Rechner. So kam ich zum ersten Mal auf die Homepage des Vereins, die später zu einer meiner Stammseiten im Netz werden sollte.

Das Rett-Syndrom passte auf meine Tochter - und auch wieder nicht. Eigentlich nicht, weil das Hauptmerkmal, die Handwaschbewegungen, fehlten und die gefürchtete Regressionsphase, die Zeit der Rückschritte, konnte ich bei Sofia auch nicht verzeichnen. Dass beides oft erst viel später einsetzen kann, war mir anfangs nicht klar.

Von da an zog es mich immer wieder auf die Homepage der Elternhilfe und ich las alles verfügbare über das Rett-Syndrom. Ich las zwar auch über andere Syndrome, aber eher flüchtig, und kehrte immer wieder zu Rett zurück. Liebevoll ist die Internetseite der Bundeselternhilfe gestaltet und ich erfuhr in vielen Texten, dass Rett-Mädchen etwas so besonderes sind, dass es keinen passenderen Begriff für sie gibt als „Engel“. Die Mädchen mit den sprechenden Augen nennt man also Rett-Engel, weil sie so einzigartig sind und weil sie jedes Herz berühren. 

Das Rett-Syndrom faszinierte und erschreckte mich zugleich, es ließ mich nicht mehr los, ich las im Forum mit. Es war die Zeit, da ich lange Abende und Nächte am Rechner verbrachte, immer auf der Suche nach Übereinstimmungen mit den Symptomen von Sofia, nach irgendeinem Anhaltspunkt. Surfend von Link zu Link. Und ich begriff und habe erfahren, wie viele behinderte Kinder es gibt, wie viele private Internetseiten habe ich gefunden und welche Schicksale und Lebensgeschichten sind dort nieder geschrieben. Es ist unglaublich und nur das Internet kann diese ganze Bandbreite in dieser Art so direkt vermitteln. Ich knüpfte auch Kontakte mit anderen Eltern und das hat mir oft sehr geholfen. Das war die Zeit vor der Diagnose, die Zeit des Verdachts und die Zeit, als unser Termin im SPZ endlich herannahte.

Verdacht, ja, denn ich konnte doch auch die Fakten zusammen zählen. Im Grunde rechnete ich bereits damit, dass meine Tochter, mein kleines Mädchen, anders ist. Das Wort behindert, geistig behindert, schreckt irgendwie ab. Es passt gar nicht zu diesen leuchtenden Augen, die so unglaublich wach und lustig und wissend und frech und fröhlich und verschmitzt schauen können.

Der Stempel ... 

so fuhr ich voller aufgewühlter Gedanken zwischen Angst und Hoffnung und in Begleitung meiner Schwester zur Erstvorstellung ins SPZ, ins Kinderzentrum München. Überwältigend war, dass ein Arzt und ein Psychologe sich den ganzen Vormittag und bis in den Nachmittag hinein nur Zeit für Sofia genommen haben. Wir fühlten uns sehr ernst genommen und gut aufgehoben. Nach einem längeren Gespräch, während dem Sofia von meiner Schwester gebändigt wurde, beschäftigte sich der Psychologe dann mit Sofia. Er stellte ihr Aufgaben, die sie zunächst verweigerte. Er blieb beharrlich und verhinderte durch Festhalten, dass Sofia weglief. Sofia begann heftig zu schreien, er hielt sie lediglich fest, ignorierte dabei das Schreien und schenkte ihr Aufmerksamkeit sobald sie ruhig wurde. Nach über einer Stunde hatte sich Sofia beruhigt, blieb eine Weile still am Boden liegen und nahm anschließend Kontakt mit dem Psychologen auf. Sie akzeptierte das angebotene Spielmaterial und war die folgenden 1 - 2 Stunden wie umgewandelt: ruhig, verständig, brav. Der Psychologe bot uns eine Interaktionstherapie an, damit auch ich besser mit Sofia zurechtkäme. Die Demonstration war überzeugend und gab Hoffnung. Er betonte noch, dass Sofia nicht „falsch“ erzogen ist, wohl aber ihre Erziehung besondere Ansprüche stellt und ich Techniken lernen kann, diesen Ansprüchen gerecht zu werden. Die Interaktionstherapie wird stationär durchgeführt und ambulant begleitet. Wartezeit: einige Monate bis ein halbes Jahr.

Sofia wurde auch körperlich untersucht. Der Befund war unauffällig. Eine numerische Chromosomenanalyse ist als nächstes geplant, ebenfalls eine nähere Bestimmung des Phänotyps und eine Stoffwechselanalyse. Arzt und Psychologe waren sich allerdings einig und haben es auch im Arztbrief so formuliert, dass die Untersuchungsergebnisse und die große Diskrepanz zu Sofias Altersgenossen auf eine geistige Behinderung deuten. Die geistige Behinderung kann noch nicht näher bestimmt werden. 

Übrigens fragte ich schon an diesem ersten Tag im SPZ konkret nach dem Rett-Syndrom. Das wurde eindeutig klinisch ausgeschlossen. Nein, Rett kann das nicht sein, viel zu fit sei mein Engel für Rett.

So bekam Sofia im Alter von 2 Jahren und 9 Monaten den Stempel „geistig behindert“. In dieser Nacht habe ich geheult, obwohl ich es ja nicht anders erwartet hatte.

Was ich schon tief innen gefühlt und geahnt hatte ist also wahr geworden. Es sollten noch so einige Tränen fließen, aber grundsätzlich versuche ich ganz bewusst, die positiven Seiten dabei zu entdecken. Denn nichts im Leben ist nur schlecht oder nur gut. Ein behindertes Kind lehrt uns neue Werte, lehrt uns bedingungslose Liebe, führt uns aus der Leistungsgesellschaft hinaus in die Welt der Förderstätten und Behindertenarbeit, in der nicht nur Erfolg und Gewinn zählen sondern der Mensch im Mittelpunkt steht, ein behindertes Kind hilft uns zu begreifen, dass gesunde Kinder keine Selbstverständlichkeit sind und lässt uns Dankbarkeit empfinden für viele Kleinigkeiten. Der Gradmesser wie gut oder schlecht ich die Behinderung annehmen kann ist dabei für mich, wie es Sofia geht. Denn die Hauptsache ist und bleibt, dass Sofia selbst glücklich ist. Und Sofia ist ein sonniger und froher Mensch.

Auch Ängste tauchen auf, das ist klar. Angst vor einem frühen Tod von Sofia, wie es bei vielen genetisch bedingten Erkrankungen der Fall ist.

Angst, dass Sofias Persönlichkeit durch Retardierung entschwindet und nur mehr ein atmender Körper zurückbleibt - das ist ebenso schlimm wie der Tod.

Falls die Lebenserwartung normal ist, Sorge, sie zurückzulassen wenn wir selbst sterben müssen. Wem kann ich sie anvertrauen, wenn ich gehen muss?

Seltsam dass genau diese Gedanken und Fragen sofort am ersten Tag schon durch meinen Kopf schwirrten. 

Doch so ist es, meine Gedanken springen einfach immer gleich so weit voraus in die Zukunft und ich sehe alles in großen Dimensionen. Dabei ist mein hauptsächliches Empfinden ganz einfach: Ich liebe dieses Kind, ich bin so dankbar für sie und ich möchte sie nicht verlieren. Zwei Dinge haben mir die Sache sehr erleichtert: Erstens, ich habe über zwei Jahre Zeit gehabt, Sofia ganz unvoreingenommen kennen zu lernen, ihre Persönlichkeit zu erfassen und ins Herz zu schließen, so wie sie ist, ohne den Stempel einer Behinderung. Wenn ich es von Geburt an gewusst hätte, ich weiß nicht, ob ich mich in diesem Maße auf das Kind eingelassen hätte, ob ich nicht ständig nach Zeichen ihrer Behinderung gesucht hätte. Jetzt ist Sofia ganz und gar mein Kind und ich bin entsetzt bei dem Gedanken, dass ich vielleicht sogar eine offizielle Indikation für eine Abtreibung erhalten hätte, vorausgesetzt, ich hätte eine Fruchtwasseruntersuchung durchführen lassen (was aber, glaube ich, niemand tut, der schon ein Kind durch vorzeitigen Blasensprung verloren hat), und vorausgesetzt, es hätte damals den Gentest auf Rett schon gegeben und vorausgesetzt, er wäre einer der Standardtests, was ja alles nicht der Fall war. Mal ganz abgesehen davon, dass ich sowieso nicht fähig wäre, mich für eine Abtreibung zu entscheiden, egal was ist. Aber wie weit wird man wohl von seinem Umfeld unter Druck gesetzt? Dies alles ist mir zum Glück erspart geblieben. Und zweitens ist Sofia ein absolut liebenswerter Mensch, eine starke Persönlichkeit.

Was ich meiner Tochter gerne sagen möchte ... 

Sofia, wir verstehen die Gesetze deiner Wahrnehmung nicht und können deinem Denken nicht folgen, darum bezeichnen wir dich als "geistig behindert". Aber wir spüren deine starke mentale Präsenz...

Die nächste Aufgabe war, einen geeigneten Kindergarten zu finden. So kam ich zur Lebenshilfe Aichach und Sofia wurde in der schulvorbereitenden Einrichtung (SVE) vorgemerkt, das entspricht dem Kindergarten, bedeutet aber gezielte Förderung in kleinen Gruppen von etwa 7 Kindern. Wenn Sofia in einigen Wochen 3 Jahre alt würde, sollte sie dort hin gehen.

Eines Abends erreichte mich ein Anruf des Psychologen aus dem SPZ. Er bot mir einen kurzfristigen Therapieplatz an, das bedeutete, Sofia solle allein auf die Kinderstation kommen und ich müsse pendeln, täglich Aichach – München und zurück. Das klang bedrohlich, so nach Weggeben des Kindes, aber auch nach Stress, wie sollte ich wohl pendeln mit zwei Grundschulkindern daheim? Andererseits war die Situation damals so schwierig mit Sofia, ihr hyperaktives Verhalten so ausgeprägt, ich fühlte mich derart hilflos und überfordert oft, dass ich wusste, wie notwendig wir diese Hilfe hatten. Die Therapie hatte damit absolute Priorität. Beide Omas sind eingesprungen und beinahe täglich kümmerten sie sich um meine großen Kinder. Damit ich jeden Tag zu Sofia ins SPZ konnte. So lief also die Therapie an, die sich lange erstrecken sollte, viel länger als ich anfangs glaubte...

Verhaltenstherapie im KiZ München... 

5. November 2001 – mit sehr gemischten Gefühlen habe ich Sofia und ihren großen Koffer ins SPZ gefahren. Während der Zeit des stationären Aufenthaltes gab es andere Ansprechpartner für uns, eine Psychologin und die Stationsärztin. wir führten ein Gespräch zum Kennen lernen und dann bezog Sofia ihr Quartier im Zimmer 3 der Kinderstation. 5 Schwestern bilden das feste Betreuungspersonal, 5 Kinder leben für einige Zeit zusammen in einer familiären Struktur. Sofia erhielt ein Bett und einen Schrank, ich packte den Koffer aus und musste häufig schlucken, die Situation war nicht einfach. Sofia lernte ihre neuen „Geschwister auf Zeit“ kennen und die Schwestern, die von heute an für sie zuständig sein sollten. Ich verbrachte den Nachmittag mit ihr, beim Essen wurden bereits erste Videoaufnahmen gemacht und abends machte ich Sofia bettfertig. Um 19.00 Uhr war feste Schlafenszeit und die Eltern sollten gehen. Es fiel mir so schwer meinen Engel zurück zu lassen, zumal ich ihr nichts erklären konnte. Auf dem Rückweg plagten mich Gewissenbisse. Am nächsten Morgen beeilte ich mich sehr, gleich wieder ins SPZ zu fahren. Leider machten ein heftiger Schneeeinbruch und ein Megastau auf der A8 mir einen gründlichen Strich durch die Rechnung, mit zwei Stunden Verspätung traf ich erst ein. Das ging ja gut los...

Ich fand Sofia im Spielzimmer in der Obhut einer Betreuerin. Sofia war völlig durcheinander. Als sie mich sah kam sie sofort auf meinen Schoß und schmiegte sich fest an, sagte nichts, bleib lange Zeit ruhig sitzen. Das war sehr untypisch für meinen kleinen Wirbelwind und ich merkte, dass es ihr nicht gerade gut ging. Mir ging es auch nicht gut, die erste Woche war einfach schwer. 

Die ersten Tage war Sofia deutlich unglücklich und mir ist es schwergefallen, sie Abend für Abend zurück zu lassen. Täglich war ich im SPZ. Nach jener ersten Videoaufnahme des Abendessens wurde ich aus den Mahlzeiten herausgenommen. Das bedeutete viel freie Zeit. 2 ½ Stunden mittags, 1 Stunde abends. Ich lernte andere Eltern kennen und stellte fest, dass ich es genießen konnte: gemeinsam essen, reden, ohne ständig aufzuspringen und ein Kleinkind einzufangen. Stundenlanges Lesen mit Kaffee aus dem Automaten, ratschen mit den neuen Freunden und Weggenossen, lange Gespräche mit der Psychologin, der ich mein ganzes Herz ausschütten konnte. Das tat gut. Verständnis, Toleranz rundum. Und die Erkenntnis, eigentlich geht es uns sehr gut. Soviel Krankheit, Leid und Schweres habe ich im SPZ gesehen – das lässt mich Dankbarkeit empfinden. Nach einigen Tagen hatte sich Sofia schon recht gut eingewöhnt und mir fiel es sehr viel leichter, sie im Kinderzimmer Nr. 3 zu lassen. Mit der Psychologin wurden die Ziele der Therapie formuliert: Sofia soll Regeln lernen, soll akzeptieren, wenn Erwachsene für sie entscheiden, soll Forderungen annehmen. Das klingt recht banal, der Weg dorthin ist aber nicht ganz leicht. Ich musste lernen, meinen natürlichen Mutterinstinkt regelrecht zu unterdrücken, musste subtile Methoden anwenden, unerwünschtes Verhalten durch Ignoranz oder Konsequenzen zu bestrafen, erwünschtes Verhalten zu belohnen. Auch das klingt einfach, ist aber landläufig keineswegs die Praxis. Im Gegenteil: schreiende, quengelnde Kinder werden getröstet (Ansprache, Blickkontakt, Zuwendung ist gleich Belohnung), ruhig vor sich hin spielende Kinder werden „in Ruhe gelassen“ (Ignoranz ist gleich Bestrafung). Da bringt man sein Kind zur Behandlung und plötzlich stellt man fest, es geht ja auch um mich selbst. In den psychologischen Gesprächen muss man plötzlich viel von sich preisgeben, es geht um die eigene Person. Aber auch das tut eigentlich gut, wenn erst der Widerstand gebrochen ist, wird es zum echten Bedürfnis zu reden und zu erzählen. Selbst vor Partnerschaftsproblemen macht diese Therapie nicht halt, dabei ging es doch ursprünglich ums Kind.

Nach den ersten Tagen wurde ich mehr und mehr aus dem Programm gezogen. Zunächst sollte ich halbe Tage fortbleiben, dann ganze, dann zwei Tage und schließlich eine Woche. Damit das Pflegepersonal und die Psychologin einen emotionalen Zugang zu Sofia finden konnten. In der Trennungswoche durchkreuzte allerdings Fieber diesen Plan. Die Trennung wurde unterbrochen, weil Sofia krank wurde. 

Neben der Verhaltenstherapie lief natürlich noch eine breit angelegte Diagnostik: Wach- und Schlaf-EEG, EKG, kardiologische Untersuchung per Ultraschall, Stoffwechseltests, Überwachung der Blutwerte – alles, was man sich nur denken kann.

An einem Tag begleitete ich Sofia zum MRT (Magnetresonanztomografie) des Gehirns, eine Möglichkeit, das Gehirngewebe schichtweise zu untersuchen. Weil das MRT unter Sedierung vorgenommen wird, legte man Sofia extra eine Magensonde. Das war nur halb so schlimmer wie es klingt. An diesem Tag brach ich bereits um 5.15 Uhr zuhause auf und war um 6.00 Uhr auf Station. Das MRT fand im benachbarten Uni-Klinikum am frühen Morgen statt. Es zeigte eine grenzwertig verminderte Gehirnmasse zugunsten einer ebenso grenzwertig vermehrten Gehirnflüssigkeit, mit anderen Worten, das Gehirn war noch nicht ganz ausgereift, was aber bei geistigen Behinderungen nicht ungewöhnlich ist. Ansonsten blieben die Ergebnisse aller Untersuchungen ohne Befund. Eine numerische Chromosomenanalyse (man erinnere sich an den Fruchtwassertest) und ein Gentest auf  das X-fragile Syndrom wurden in Auftrag gegeben und waren ebenfalls unauffällig. Das Rätselraten ging weiter – geistige Behinderung unklarer Genese lautete die vorläufige Diagnose.

Die 8. Therapiewoche brach bereits an. Es war zur Routine geworden, die regelmäßigen Fahrten ins SPZ. Mit den anderen Eltern hatte ich mich richtig angefreundet, wir haben Adressen ausgetauscht. Sofia hatte Fortschritte gemacht, sie akzeptierte nun die Regeln im Kinderzimmer und Machtkämpfe bei der Körperpflege unterblieben. Noch keine Erfolge gab es im Bereich der Anforderungen beim Spiel. Erstaunlicherweise hatte sie sechs Wochen lange keine Affektkrämpfe, nun fingen diese wieder an und natürlich nur in meiner Gegenwart. Darum wurde der geplante Weihnachtsurlaub von drei auf zwei Tage gekürzt. Ich verzeichnete Lernerfolge im sozialen Verhalten, z. B. besuchten wir eine Weihnachtsfeier und Sofia blieb eine Stunde ruhig sitzen, die Essenssituation in der Cafeteria entspannte sich zusehends. Wenn Sofia mit Schreien, sich sträuben, fortlaufen provozierte, kannte ich nun Mittel, die ich entgegensetzen konnte: fixieren und ignorieren, längere Auszeit setzen, Hände festhalten, Stuhl/Buggy umdrehen etc. Endlich weicht die große Hilflosigkeit. Der stationäre Aufenthalt wurde bis mindestens Mitte Januar verlängert. Gleich im Anschluss sollte es zu Hause in die SVE und Tagesstätte gehen. Mein Leben nahm allmählich eine positive Wende und ich tauchte aus dem unglaublichen Sumpf auf, in dem ich gefangen war. Ich verfügte über mehr Freizeit, mehr Handlungsspielraum und wusste mir zu helfen. Die Hilfe durch das SPZ und danach durch die Lebenshilfe ist so sehr notwendig gewesen und wichtig, nur so konnte es überhaupt  noch weitergehen. Ich merkte, wie ich langsam wieder den Weg zu mir selbst finden konnte. Neue Kraft wuchs mir zu und beflügelte mich regelrecht.

Weihnachten stand unmittelbar bevor und wir alle in der Familie freuten uns sehr auf unsere kleine Maus. Voller Freude holte ich sie am Heiligen Abend nach Hause. Die Feiertage waren wunderschön und wir sind gut mit Sofia zurecht gekommen, wir haben die erlernten Methoden aus der Klinik angewendet. Sofia hat sich zu Hause noch gut ausgekannt und war sehr fröhlich. Als ich sie am zweiten Weihnachtsfeiertag zurück brachte auf die Station hat sie sich ebenfalls gefreut. Das war ganz deutlich zu merken, sie sprang herum, quietschte, lief gleich zu allen Kindern hin. Diese Reaktion zeigte mir deutlich, dass sie sich im SPZ wohlfühlte und ich konnte sie viel besseren Gewissens wieder dort lassen.

An ihrem 3. Geburtstag durfte Sofia erneut nach Hause kommen, für eine Nacht diesmal. Auch das hat gut geklappt. Schließlich wurde sie am 11. Januar 2002 entlassen, 11 Wochen sind es letztendlich gewesen. Am 14. Januar besuchte unser Schatz erstmals die SVE der Lebenshilfe und auch das hat sie ganz toll gemacht. Zu Hause lief es soweit gut. Natürlich war Sofia nach wie vor sehr anstrengend, versuchte auch immer wieder zu provozieren, Grenzen zu testen, jedoch ich konnte mir besser helfen und hatte gelernt, Anforderungen zu stellen und durchzusetzen. Die SVE/Tagesstätte war natürlich die tägliche Hauptentlastung und es ging mir richtig gut in dieser Zeit. 1 zu 1 lässt sich die Verhaltenstherapie nicht übertragen auf zu Hause. Im Alltagsstress unter Termindruck ist nicht immer die Zeit, die Verhaltenstherapie korrekt anzuwenden. Manchmal muss es einfach schnell gehen. Aber die Grundlagen hatte ich gelernt und insgesamt hatte sich der Aufwand gelohnt. Vor allem wurde mir der Rücken gestärkt und ich fühlte mich nicht mehr hilflos ausgeliefert.

Es setzte ein Prozess ein in dem alle in der Familie lernten, mit der Situation umzugehen, konsequent zu sein wo nötig, nachgiebig wo möglich.

Viel später, als wir die Diagnose hatten, erschienen die Bemühungen mit der Verhaltenstherapie in etwas anderem Licht. Zum Beispiel dass ernsthaft von Sofia verlangt wurde, handmotorisch anspruchsvolle Steckspiele auszuführen. Ihre Weigerung mitzumachen und das Desinteresse waren nicht nur verhaltensbedingt, sondern bereits Vorbote der Krankheit. Aber zum damaligen Zeitpunkt wusste niemand es besser, denn Sofia war ja viel zu fit für Rett... Und die Therapie hat wichtige Grundlagen geschaffen und den Stein ins Rollen gebracht.

Licht ins Dunkel – die Diagnose...

Noch immer war die Ursache für die geistige Behinderung unbekannt. Mit dem Rett-Syndrom setzte ich mich nach wie vor auseinander. Dann kam die Zeit, da sich mein Engel als ein solcher „outete“.

Eigentlich fing es bereits im SPZ an, ganz harmlos, versteckt, pünktlich zum 3. Geburtstag. Mir fiel auf, dass Sofia eine Angewohnheit entwickelte. Häufig führte sie beide Hände zusammen. Es hätte Zufall sein können, es hätte ein Tick sein können, es hätte ... Rett sein können. Vom Betreuungspersonal schien das niemand zu bemerken. Ich wollte erst selbst beobachten, bevor ich es zur Sprache brachte. Die Entlassung kam irgendwie dazwischen und dann war Sofia zu Hause und faltete immer häufiger die Hände. Irgendwann begann sie kurz zu kneten, wenige Sekunden nur, und hörte gleich wieder auf. Sie konnte nach wie vor gut greifen und machte auch keine Rückschritte, das sprach also nicht für Rett. Doch es war nicht zu übersehen, das Falten, das Kneten nahm zu.

Wenige Wochen nach Entlassung aus dem SPZ hatte ich einen ambulanten Termin in der genetischen Abteilung. Das Kneten der Hände war bereits so offensichtlich, dass mir – endlich – der Rett-Test vorgeschlagen wurde. Es war, als würde mir der Boden unter den Füßen weg gezogen und es war auch gut, lieber Gewissheit als diese Furcht, die sich zunehmend aufbaute. Die Formulierung war schon interessant, eigentlich sollte das Rett-Syndrom nur ausgeschlossen werden durch den Gentest. Denn mein Engel war doch viel zu fit für Rett...

Niemals vergesse ich den 15. März 2002 – allein fuhr ich ins SPZ, mein Mann konnte nicht mitkommen. Und dann erfuhr ich und hörte es wie durch Watte, dass mein Engel tatsächlich ein echter Engel ist, ein Rett-Engel auf Erden, mein eigener Engel. Ich war tapfer, sagte man mir später, ich nahm es mit Fassung. Ich war versteinert, könnte man auch sagen, und doch war ich nicht schockiert, denn es war genau das was ich schon immer wusste. es war einfach logisch und folgerichtig und konnte doch gar nicht anders sein.

Wir finden den Weg ins RettLand... wie tief du auch fällst, es ist immer jemand da, der dich auffängt... und das war in diesem Fall die Elternhilfe. Die Elternhilfe für Kinder mit Rett-Syndrom. Noch am Tag der Diagnose lernten wir im SPZ ein Rett-Mädchen mit seiner Mutter kennen, das war eine sehr positive Erfahrung. Am gleichen Abend nahm ich erstmals Kontakt mit der Elternhilfe auf über das Forum. Die Elternhilfe ist sehr wichtig für mich geworden. In dem Bewusstsein zu leben, nicht allein dazustehen mit dieser Krankheit, die Tatsache dass die anderen Eltern per Internet täglich zu erreichen sind, gibt mir sehr viel Kraft und Rückhalt. Obwohl ja Sofia innerhalb der Rett-Kinder eine eigene Problematik aufweist  - sie stellt andere Anforderungen an Betreuung und Pflege als ein Rollstuhlkind, weil sie körpermotorisch hyperaktiv ist  - gehören wir doch alle zusammen.
Das Damoklesschwert beginnt zu schwingen...

mein Damoklesschwert hieß Regression – Rückschritt. Der Verlauf des Rett-Syndroms wird in 4 Phasen eingeteilt – erstens Entwicklungsstillstand, zweitens Regression (erlernte Dinge gehen verloren, oft auch die Lauffähigkeit, auf jeden Fall die Handmotorik), drittens pseudostationäre Phase auch Plateau oder Phase der Stabilisierung genannt und viertens motorischer Abbau.

Vom Tag der Diagnose an fürchtete ich mich vor dem drohenden Abbau. Wie würde es sein, wenn Sofia das Greifen verlernt und das Laufen? Und hoffte zugleich dass es nicht so krass kommen möge. Und als es dann soweit war ging alles sehr schnell. Relativ spät setzte bei Sofia die Regression ein, sie war 3 Jahre und 8 Monate als es losging. Zuerst merkte ich es kaum und irgendwann gab ich ihr einen Riegel Kinderschokolade in die Hand, eingepackt wie bisher immer, doch Sofia konnte die Schokolade nicht mehr auspacken. Sie steckte den Riegel samt Papier in den Mund und versuchte so zu essen. Es zerriss mir das Herz vor Mitleid, ich heulte und saß nur da und packte ihr Riegel um Riegel aus. Sofia wird sich gewundert haben über diesen Berg an Schokolade... Und dann fiel es mir wie Schuppen von den Augen, so lange hatte doch Sofia schon keine Schlüssel mehr gegriffen und eingesteckt, und die Zehentasten an ihrem sprechenden Bären versuchte sie nun immer mit Draufbeißen zu betätigen statt wie früher durch Drücken mit dem Zeigefinger. Die Regressionsphase war eine Angelegenheit von ungefähr 4 Monaten. Im September konnte sie noch all diese Dinge, an Weihnachten nicht mehr. Auch das Überkreuzkrabbeln hat Sofia verlernt und einen Teil ihrer Sprache, aber nicht das Sitzen, Gehen, Laufen, Rennen, Hüpfen, Klettern, bis zum 8. Geburtstag, also bis heute, da ich diesen Text schreibe, nicht.

Verzweiflung und Panik, Wut und Rückzug, Selbstverletzung....

Natürlich hat Sofia diese Veränderungen bewusst mit erlebt. Die Hände wollten nicht mehr gehorchen und die Umwelt schien sich zu verändern, Chaos brach aus weil die Wahrnehmung sich, wie wir vermuten, vorübergehend verzerrte. Noch wenige Wochen bis zum 4. Geburtstag, aber wo waren Fröhlichkeit und Übermut geblieben –da waren nur noch Wut und Verzweiflung. Jeder Tag war Kampf und Frust und wimmerndes Weinen, trockene Tränen. Sofia begann damit, sich sehr fest selbst zu schlagen, sie schlug ihren Kopf auf den Boden, zog sich zurück an einen Ort in ihrem Inneren, der dunkel war und an dem sie allein sein wollte. Ich konnte nicht durchdringen zu meinem Kind und das tat sehr weh. Ich konnte ihr nicht helfen, nur da sein. Das ging so ca. 8 – 10 Wochen und wird von nahezu allen Rett-Eltern in der ein oder anderen Form so berichtet. Es ist die sogenannte Schreiphase, die Mädchen lehnen sich auf, haben Angst, verzweifeln, versinken im Chaos der Reize, die sich nicht mehr einordnen lassen. Die Schreiphase kann auch viel länger dauern und über Jahre gehen.

Halt geben... 

an einem Tag Ende Januar 2003 war es dann besonders schlimm, Sofia war außer sich und fand nicht mehr in die Realität. Da probierte ich etwas Neues von dem ich im SPZ einmal gehört hatte. Das Festhalten. Ich nahm meine Kleine auf den Schoss und hielt sie fest, hielt ihre Hände die uns beide schlagen wollten, hielt ihren Kopf der wie ein Hammer auf und ab sausen wollte, hielt ihre Beine die treten wollten, hielt ihren ganzen Körper der sich bog und tobte. Es kostete mich meine gesamte körperliche Kraft das Kind so fest zu halten und ich hatte keine Vorstellung, wie lange das dauern würde. Ich zeigte ihr mit dem Halten dass ich da bin, dass ich sie nicht alleine lasse und die Situation zusammen mit ihr aushalte.

Es dauerte 10 Minuten und 15, 20 Minuten und der Schweiß rann uns beiden schon herunter. Irgendwann ließ der Widerstand nach. Sofia wurde ruhiger, wehrte sich weniger. 25 Minuten und ich konnte den Griff lockern. Und dann geschah ein kleines Wunder – Sofia schmiegte sich mit einem Mal an mich und ließ die Berührung zu. Die Mauer war durchbrochen. Den Rest des Tages war Sofia ruhig und viel zufriedener als viele Wochen vorher. Der Erfolg dieser halben Stunde Halten hielt lange Zeit an, Sofia fand endlich aus der Grundstimmung der Wut heraus und zwar für einige Wochen.

Stimmungsschwankungen, Verzweiflungsausbrüche und Panikattacken stellen sich seit dieser Zeit immer wieder ein, regelmäßig wiederkehrend. Auch Phasen des Rückzugs, aber auch immer wieder gute Zeiten, in denen Sofia sehr fröhlich ist. Stimmungsschwankungen sind charakteristisch für das Rett-Syndrom.

Kleine Krisen...

 ja, Krisen gibt es auch. Ein Leben lang rund um die Uhr gefordert! Wieder mal ausschlafen am Sonntag, gemütlich frühstücken, lange reden, den Tag spontan gestalten - nein, das gibt es nicht. Jeder Tag ist durch Sofia strukturiert, sie muss beaufsichtigt sein in ihrer Wachzeit, jetzt genauso wie in 10 Jahren, wenn sie schläft muss jemand im Haus anwesend sein. Es gibt kein Wochenende, keinen Urlaub, kein Ende. Nur so manchmal kleine Auszeiten und die sind auch ganz wichtig - kleine Fluchten!

Entlastung für die Familie – der FED. Kurz nachdem Sofia in der Lebenshilfe aufgenommen wurde, lernten wir den familienentlastenden Dienst der Lebenshilfe kennen. Qualifizierte Betreuungskräfte die aus dem Budget der Verhinderungspflege
 finanziert werden. Zur stundenweisen Entlastung. Zwischen einer dieser Betreuerinnen, Caro, und Sofia entwickelte sich bald ein festes Band das viele Jahre lang anhalten sollte. Besondere Kinder führen zu besonderen Menschen.

Hier sei auch einmal ein großes Dankeschön an unsere Eltern eingefügt, also die Großeltern von Sofia. Sie helfen seit Jahren nach ihren Kräften mit und haben so manche Krise damit überbrückt.

Immer wieder wird mir bewusst wie sehr sich die Zeiten verändert haben im Vergleich zu früher. Noch vor wenigen Jahrzehnten war alles viel schwerer. Behinderte geächtet, ausgegrenzt, Eltern uninformiert, schämten sich und trugen die Last allein. Pflegegeld, Schule, Tagesstätte gab es nicht. Und dass ich heute so stolz auf meine wunderbare und einzigartige Tochter bin, es sein darf, ist ein großer Fortschritt. Noch ein Stück weit zurück in der Vergangenheit, gute 20 Jahre vor meiner Geburt, haben Eltern ihre behinderten Kinder im Keller versteckt, vor Nachbarn geheim gehalten, damit sie nicht dem Bereinigungsprogramm einer wahnsinnigen Regierung zum Opfer fielen. Doch das ist ein anderes Thema und steht auf anderen Blättern geschrieben...

das tut weh – ausgegrenzt... 

ich fühle Dankbarkeit für all die Hilfe und Unterstützung, die ich mit Sofia erfahre, dennoch gibt es auch Schattenseiten: Dezember 2002 - ich komme soeben von der Weihnachtsfeier unserer Grundschule und bin  traurig. Sofia war für ihre Verhältnisse sehr brav, ist auf der Galerie oberhalb der Aula herumgelaufen während unten die Weihnachtsfeier vor sich ging. Sie war nicht etwa laut dabei. Und trotzdem hat sich der Schulleiter nach einer Weile extra zu mir herauf bemüht um mich darauf hinzuweisen, dass Sofia stört. 

Völlig perplex und beschämt habe ich die Feier vorzeitig verlassen. Meine Alternative wäre noch gewesen, Sofia die ganze Zeit unter Einsatz körperlicher Kräfte auf dem Arm zu tragen, in solchen Situationen pflegt sie laut zu schreien und wehrt sich gegen das Festgehaltenwerden. Das hätte erst recht gestört.

So waren meine beiden großen Kinder mal wieder die einzigen die ohne Mama auf der Feier zurechtkommen mussten. Gut dass heute der Papa dabei war.

Ich fühle mich zusammen mit Sofia ausgegrenzt.

Gilt die Einladung zur Weihnachtsfeier denn nur für gesunde Menschen??

Morgen werde ich das Gespräch mit dem Schulleiter suchen, es ist mir ein echtes Anliegen mit ihm über Sofia zu sprechen.

...das Gespräch war ganz ok. Es hat eine Basis von gegenseitigem Verständnis geschaffen, wenn wir auch nicht das Grundsätzliche lösen können. Menschen, die anders sind, „stören“, das ist das gesellschaftliche Grundproblem. Der Integrationsgedanke scheint immer wichtiger zu werden, auch für uns.

Wechselbad der Gefühle...  

es ist August 2003 und ich schaue zurück auf das letzte halbe Jahre. Sofia hat sich gut gehalten, hat nichts weiter verlernt. Das ist schön. Kennzeichnend für die vergangenen Monate sind heftige Stimmungsschwankungen, ein schneller Umschwung zu Wut und Zorn und tägliche Kämpfe bei Alltagsanforderungen wie der Körperpflege. Die schon immer bestehende Tendenz zur Hyperaktivität hat sich enorm verstärkt und tritt oft in Form von regelrechten Anfällen auf. Dann rennt Sofia wie aufgezogen umher und klatscht sämtliche Gegenstände ab – Pflanzen, Schränke, Fenster, Fernseher und wieder von vorne. Die Pflanzen leiden, die Verhaltenstherapie greift hier nicht. Ich vermute dass es sich hier um eine Form von Stereotypie handelt.

Erleichterung im Alltag verschaffen mir nun einige Hilfsmittel – ein Reha-Buggy von  der Krankenkasse mit einer Sitzhose, die Sofia sicher fixiert. Nun sind Einkaufsbummel, Cafebesuche etc. wieder denkbar – ein Stück Normalität wurde mir zurückgegeben. Weil der Wagen mit Kind zusammen gut 30 Kilo wiegt, kann ich ihn nicht mehr tragen und bin jetzt stets angewiesen auf schwellenfreien Zugang und Aufzüge statt Treppen, aber warum soll es mir besser ergehen als so vielen Rollstuhlfahrern?

Wir haben unser Haus vergittert und verschleust wo immer das nötig war und das ist auch eine große Erleichterung im täglichen Leben.

Um diese Zeit, Juni 2003, besuchten wir das Abschlussfest der Fachhochschule München, Sozialpädagogik, Schwerpunkt Menschen mit Behinderung. Eine Einladung von Caro war das. Wir trafen viele nette und tolerante Menschen, es spielte eine tolle Band und Sofia tanzte mit. Auf diesem Fest lernten Sofia und ich einen jungen Mann kennen, angehender Sozialpädagoge, der später noch eine sehr wichtige Rolle in Sofias Leben spielen würde als ihr künftiger Schulbegleiter. 

Sturz aus der Normalität....
die Dinge entgleiten mir. Sofia, nun gut 4 ½ Jahre alt, entwickelt ein extremes Verhalten außerhalb vertrauter Umgebung. War bereits die Schreiphase um die Regression herum schwierig, kennt diese Steigerung nun keine Bezeichnung mehr. Alles was sie kennt ist gut, das ist unser Zuhause, die Lebenshilfe, das Haus der Großeltern, das Auto. Alles Fremde ist bedrohlich und Sofia schreit, schreit, schreit... Festhalten erzürnt sie, Situationen beim Einkaufen, in Arztpraxen, in fremden Wohnungen, im Restaurant treiben das Kind in die pure Panik und Verzweiflung. Sie schreit so laut, so anhaltend und tobt mit ganzem Körpereinsatz, dass uns nun auch der Buggy nicht mehr viel nützt. Die Teilhabe am öffentlichen Leben ist nicht mehr möglich. Folge – wir als Familie ziehen uns zurück oder die Familie teilt sich. Es bürgert sich ein, dass die großen Kinder mit meinem Mann etwas unternehmen, während ich mit Sofia zu Hause bleibe. Oder ich mache meine Erledigungen alleine, während Sofia bei ihrem Papa zu Hause bleibt. Ein Familienleben oder eine Partnerschaft gibt es nicht, es gibt nur Aufgabenteilung. Gelegentlich nehmen wir die Unterstützung durch den FED in Anspruch, das ist eine große Hilfe aber stundenweise sehr begrenzt. Allmählich nehme ich meine Umgebung wie hinter Glas nur noch wahr, die Menschen werden zu Schemen mit denen kaum Kommunikation möglich scheint. Ich bin wie ein Perpetuum mobile, verdammt zu funktionieren bis in alle Ewigkeit. Dennoch habe ich mich bewusst gegen Verbitterung entschieden und staune, wie viel Kraft mir täglich aufs Neue zur Verfügung steht. Ich fühle mich weder erholungsbedürftig noch überlastet, der Stress ist positiv, noch ist er das.

annehmen, begreifen, verstehen, akzeptieren - ein Lernprozess...

Die Jahre verstreichen, wir finden eine neue Normalität. Sofia entwickelt sich nicht weiter zurück, sie bleibt mobil, wird größer, schwerer, sogar ein wenig ruhiger und verständiger. Manchmal.

Weitere Schatten sind auf unser Leben gefallen, die Diagnose „Friedreich Ataxie“ zum Beispiel bei meinem Sohn  und zwar im folgenden Jahr nach der Rett-Diagnose. Anders, da es eine reine Körperbehinderung ist, aber nicht weniger schwerwiegend und ebenfalls progressiv. Aber auch viel Gutes und Schönes hat sich ereignet, besondere Menschen traten in unser Leben, gerade im Zusammenhang mit den beiden Krankheiten unserer Kinder. Nichts ist nur schwarz oder weiß und die Sicht verändert sich mit dem Standpunkt.

Ich kann nicht sagen, dass ich weniger glücklich bin als andere Menschen, denen jede Rechnung im Leben aufgegangen ist. Manchmal habe ich sogar den Eindruck, ich bin fast glücklicher, zufriedener. Weil ich begreife was Leben heißt, was der Augenblick bedeutet.

Heute ist Sofia 8 Jahre alt. Sie ist motorisch noch immer so fit, noch immer ein Weglaufkind, aber sehr viel schwerer und größer. Pflege und Betreuung kosten enorme körperliche und seelische Kraft. Viele Steine werden einem noch dazu von außen in den Weg gelegt – in dem Sinn dass Behinderung einen Dauerkampf mit den Behörden bedeutet. 

Und das Leben bietet immer einen Ausgleich. Wer besonders viel Kraft braucht, schöpft an der Quelle. „ ...denn Dinge haben ihren eigenen Fluss...“ (Laith Al-Deen „Geh“)

Mittlerweile hat Sofia den jungen Mann von dem Fest damals als Schulbegleiter an ihrer Seite, sie besucht die zweite Klasse einer G-Schule und scheint im richtigen Maß ausgelastet, aber nicht überfordert. Das merke ich an der grundlegenden Zufriedenheit, die sich seit der Einschulung eingestellt hat. Ausnahmen bestätigen die Regel, noch immer gibt es viele schwierige Situationen, vor allem in fremder Umgebung. Aber auch viele gute, Tendenz steigend.

Herta, Mai 2007

www.rett-syndrom.de
� Auszug aus dem SGB XI § 39 ...Ist eine Pflegeperson wegen Erholungsurlaub, Krankheit oder aus anderen Gründen an der Pflege gehindert, übernimmt die Pflegekasse die Kosten einer notwendigen Ersatzpflege für längstens vier Wochen je Kalenderjahr.... Die Aufwendungen der Pflegekasse dürfen im Einzelfall 1.510 Euro (1.550 Euro ab 1. Januar 2012) im Kalenderjahr nicht überschreiten...








