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Heisshunger auf das Leben

Samuel hat einen seltenen Gendefekt. Er ist muskelschwach, hat autistische ZUge und kein Sattigungsgefuhl

Von Nadine A. Briigger

«Unser Kind ist doch nicht kranks:
Immer und immer wieder wiederholten
Nicole und Roland Kohn diesen Satz.
Nicole liegt noch im Spitalbett, die
Geburt ist erst wenige Stunden her. Thr
Mann ist bei ihr. Das Kind nicht, es wird
untersucht. Es war im Jahr 2012, April.
Da macht das Wetter, was es will, sagt
der Volksmund. Das Schicksal offenbar
auch.

Ein Jahr zuvor waren die Kohns auf
den Friedlisberg im Aargau gezogen.
«Hinter dem Haus hat es einen Bauern-
hof. Da diirfen die Kinder aus dem
Quartier auch mal beim Melken zuse-
hen, heuen helfen und die Kiihe strei-
cheln», sagt Roland. In der Garage steht
ein grosses Auto. Die Kohns sind auf
Familie eingestellt.

«Meine Schwangerschaft verlief
bestens», sagt Nicole. «Ich hatte kaum
Beschwerden. Er hat sich im Bauch
wenig bewegt, im Nachhinein wird mir
das bewusst. Aber damals fiel es mir
nicht auf - das war ja meine erste
Schwangerschaft. Ich dachte, das ist
einfach so.» Nicole ist schon eine Woche
iiber dem errechneten Termin, als die
Geburt eingeleitet wird. Das Kind zeigt
nur schwache Herztone. Bei jeder Wehe
sinken diese weiter. Die Apparaturen
pfeifen und blinken, die Kohns wissen
nicht, was los ist. Der Chefarzt schiittelt
nur den Kopf.

Das Baby trinkt nicht

Schliesslich kommt Samuel per Kai-
serschnitt zur Welt. «Es ist alles dran»,
vermeldete der erleichterte und iiber-
aus stolze Vater der wartenden Familie.
Doch Samuel ist schwach, schreit kaum.
Plotzlich lauft das Képfchen blau an:
Sauerstoffmangel. Statt auf die Brust
der Mutter, kommt das Baby in den
Inkubator, Die Schwestern versuchen,
ihn zu fiittern, doch er trinkt nicht, ver-
sucht nicht einmal, zu saugen. «Er ist
erschopft», sagt sich Nicole. «Natiirlich
ist er erschopft. Ich bin es auch, das war
eine turbulente Geburt.»

Der Chefarzt schiittelt wieder den
Kopf. Der Kinderarzt kommt hinzu.
Auch er schiittelt den Kopf. «Das hat so

keinen Sinn», murmelt er. Als die Kohns
ihren Sohn das néchste Mal sehen, hat
er eine Magensonde und wird kiinstlich
erndhrt.

Endlich diirfen sie ihn in die Arme
nehmen. Die Hinde des Vaters sind
ganz zittrig. Er halt das kleine Kopf-
chen, streicht iiber die zarten Hand-
chen. «Stellen Sie sich vor, Sie halten
zum ersten Mal IThr Kind im Arm», sagt
er. Damals lachelte er und auch Nicole
dachte, dass alles gut wird. Doch dann
horte Samuel auf zu atmen.

Sofort kommt er zuriick in den Inku-
bator. Es folgen weitere Tests. «Sie
Arme», sagt die Schwester und tétschelt
Nicoles Arm, «ich habe auch ein chro-
nisch krankes Kind zu Hause.» Nicole
schiittelt den Kopf: «Mein Kind ist nicht
krank!» Die Organe seien in Ordnung,
beruhigt der Kinderarzt. Es werde jetzt
noch Blut abgenommen und ein Gen-
test gemacht. «Ich war so naiv», sagt
Nicole, «ich dachte wirklich, das ist
reine Routine.»

Auf dem Formular fiir den Test steht
Prader-Willi-Syndrom. Die Stunden
vergehen ohne eine Nachricht, ohne
einen Blick auf ijhren kleinen Sohn.
Prader-Willi-Syndrom. Irgendwann
ziicken die Kohns ihr Smartphone und
suchen bei Google nach Antworten.
«Das Prader-Willi-Syndrom (PWS) ist
eine vergleichsweise seltene, durch ein
beschadigtes Chromosom 15 des Men-
schen bedingte Behinderung. Es beruht
auf einer angeborenen Genmutation
des Chromosoms 15 und geht mit kér-
perlichen, stoffwechselbezogenen und
kognitiven Symptomen einher, die
durch eine Fehlfunktion des Zwischen-
hirns verursacht werden», steht da.

Menschen mit PWS seien klein-
wiichsig und unfruchtbar, sie kennen
kein Sattigungsgefiihl, manche essen
sich darum zu Tode. Andere sterben an
den Folgen unkontrollierten Uberge-
wichts. Sie haben immer Heisshunger.
Mit dem Essen verhalte es sich bei
PWS-Betroffenen, als wiren sie schwer
Drogensiichtig. Sozial seien solche
Menschen schwierig, ihre Emotionen
kaum zu steuern, grenzenlose Wutaus-

briiche an der Tagesordnung. Oft habe
das Verhalten autistische Ziige. Die
Intelligenz sei vermindert, die Muskel-
masse ebenso, Laufen und Reden wiir-
den die meisten aber dennoch lernen.

«Ich habe alle Symptome durchgele-
sen und bei jedem zweiten gedacht:
<Das hat er doch gar nicht, dann kann es
ja gar nicht seins», sagt Roland. «Bevor
ich ganz genau wusste, was los ist, habe
ich einen Augenblick gedacht: Viel-
leicht ist es besser, wenn er gehen darfs»,
sagt Nicole. Was fiir eine Zukunft wiirde
ein solches Kind haben?

Mittlerweile war der Kaiserschnitt
einige Tage her. Nicole war erschopft,
hatte kaum geschlafen, steckte zu allem
auch noch mitten im Babyblues. «Ich
dachte, mein Leben wird nie mehr so,
wie ich es mir ertriumt habe. Wir wer-
den nie normal leben kénnen mit einem
behinderten Kind», sagt sie.

Die Chips sind rationiert
Viereinhalb Jahre sind seither ver-
gangen. Wir sitzen in der Kiiche der
Kohns. Sie wohnen noch immer auf
dem Friedlisberg und manchmal ver-
schwindet Samuel im Stall hinter dem

Haus: Kiihe streicheln. «Samuel liebt
Tiere {iber alles. Er reitet auch sehr

gerne», sagt die Mutter und der Vater
zeigt auf die Bilderwand voller
Schnappschiisse aus dem Familien-
leben. Auf einem der Bilder strahlt
Samuel vom Riicken eines Ponys.

Er sagt wenig, widmet sich lieber
sehr konzentriert seinen Schildkroten-
Chips. Sie sind rationiert: «Wir schauen
seit seiner Geburt sehr strikt auf Samuels
Ernghrung. Das ist das Erste, was Eltern
von PWS-Kindern lernen», sagt Nicole.
Friih begann auch schon die Physiothe-
rapie, «<PWS-Kinder haben einen Drittel
weniger Muskelmasse, jeder Schritt
bedeutet fiir sie darum eine grossere
Anstrengung». Seit diesem August ist
Samuel trocken — von kleinen Malheurs
in der Nacht abgesehen.

Finanzielle Situation ist schwierig
Dank einer Hormontherapie ist der
bald Fiinfjéhrige fiir sein Alter normal
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gross. Er hat einen IQ von 80. Ab 85
1Q-Punkten wiirde er als normal-intelli-
gent gelten. Es hat Zeit und Hilfe
gebraucht, aber Samuel hat reden
gelernt. Dass er nicht viel sagt, hat nichts
mit Prader-Willi zu tun, «das ist einfach
Samuel - er ist schiichtern», sagen die
Eltern. Deshalb haben sie ihn auch in
einen normalen Kindergarten geschickt.
«Er muss lernen, mit gleichaltrigen, snor-
malen> Kindern zu spielen.»

Samuels Welt ist sehr langsam,
meistens iiberfahren die andern Kinder
ihn mit ihrer Energie. «Am liebsten
spielt er mit Erwachsenen», sagt sein
Vater, «sie gehen auf seine Art zu Spie-
len ein.» Samuels Art ist nicht nur lang-
samer, sie ist vor allem sehr exakt.
«Manchmal hat er autistische Ziige.
Regelmassigkeit tut ihm gut», sagt
Nicole und Roland fligt an: «Er liebt es,
seine Spielzeugautos aufzureihen, alle
mit dem genau gleichen Abstand. Ein-
mal habe ich mich aufs Sofa gesetzt und
die Reihe kaputt gemacht. Da hatten
wir ein ziemliches Problem.»

Noch zeigt Samuel sehr wenig
Symptome des PWS. Viele zeigen sich

erst spdter, bei manchen erst ab der
Pubertit.

Dieses Jahr soll Samuel ein Geschwis-
terchen bekommen. «Bei der ersten
Schwangerschaft haben wir uns gesagt:
Wer sind wir, zu entscheiden, ob ein
behindertes Kind leben darf? Jetzt wer-
den wir die Tests machen», sagt Nicole.
Um keinen Preis wiirden sie ihren Samuel
«umtauschen» wollen. «Er ist ein so liebe-
voller und herzensguter Junge», sagt
Roland und lachelt. Doch mit zwei behin-
derten Kindern, wiirde beiden ein Stiick
Aufmerksambkeit fehlen.

«Zudem ist die Situation auch finan-

ziell ein bisschen schwierig», sagt |

Roland. Geplant war, dass beide Eltern-
teile bald nach der Geburt wieder arbei-
ten. Das ging nicht, weil Samuel beson-
dere Betreuung braucht — auch im Kin-
dergarten und spater dann in der
Schule. Reittherapie, Sehschwiéche,
Physio, Heilpidagogen, Logopidie -
vieles kostet extra. Aber das nehmen die
Kohns gerne in Kauf. Roland l4chelt.
Egal, was andere denken, fiir ihn ist sein
Sohn einfach Samuel. PWS - das ver-
gesse er ganz oft einfach, denn «unser

Kind ist doch nicht krank.

«Er ist ein so liebevoller Junge.»
Samuel Kohl im Alter von einem Jahr.

«Am liebsten spielt er mit Erwachsenen.» Der bald fiinfjdhrige Samuel mit seinen Eltern Nicole und Roland Kohn.
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