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O KARTEN AN —
MEIN GEHIRN

«Pulsfihler» hat sich
das Fuhlen des Pulses,
also das Befragen von
Menschen, zur Aufgabe
gemacht. Anldsslich
der «Woche des Gehirns
2017» wurden in Basel
Menschen auf der Strasse
befragt, was sie Uber ihr
eigenes Gehirn denken.
Sie sollten ihm eine Karte
schreiben. Rund 700
Karten kamen zusammen,
einige davon finden
sich in diesem Bulletin.
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EDITORIAL

LIEBE LESERINNEN UND LESER

«Das menschliche Gehirn birgt fur
die medizinische Forschung die
grossten Geheimnisse», so die Berner
Neurologin Maja Steinlin in ihrem
Text Uber die Entwicklung dieses zen-
tralen Organs. Seine Komplexitat
erfullt uns mit Demut.

In diesem Heft kommen neben Fachleuten Eltern zu Wort,
deren Kinder Hirnverletzungen erlitten haben. Sie berichten
eindrucklich, was das fur ihren familidren Alltag bedeutet.
Schmerz und Freude liegen sehr nahe beieinander.

Naim ist mit einer Hirnfehlbildung zur Welt gekommen.
Seine Eltern haben erfahren, «dass ein Kinderlachen nicht
selbstverstandlich ist, sondern eines der wertvollsten
Geschenke des Lebens.» Samia hat wahrend der Geburt
eine Hirnblutung erlitten. Ihre Eltern versuchen, «im

Hier und Jetzt zu leben.» Ben erkrankte mit zwei Jahren
an einer Hirnhautentzindung. Seine Eltern wollen ihn

als normalen Jungen behandeln — und gleichzeitig seinen
Geschwistern gerecht werden. Ronja hat sich bei einem
Sturz aus dem Fenster schwer verletzt. «Alles was vorher
war, wird nie wieder so sein,» sagen ihre Eltern.

Trotz grosser Fortschritte in den Neurowissenschaften fallt
es den Fachleuten weiterhin schwer, Prognosen zur Ent-
wicklung hirnverletzter Kinder und damit den Eltern in der
Ungewissheit Boden unter die Fisse zu geben. Erschwe-
rend zu allen medizinischen Unsicherheiten kommen oft noch
materielle Note hinzu. Umso wichtiger ist es, dass der Bun-
desrat einen Betreuungsurlaub fur Eltern von akut und
schwer erkrankten Kindern einfihren will. Das ist ein Schritt
in die richtige Richtung.

Herzlich

PD Dr. med. Andreas Meyer-Heim

Arztlicher Leiter des Rehabilitationszentrums fiir Kinder und Jugendliche
Affoltern am Albis, Universitats-Kinderspital Zirich
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Schaltzentrale
des Lebens

Von René Staubli

Das menschliche Gehirn ist das komplexeste aller
Korperorgane und birgt fiir die medizinische Forschung
die grossten Geheimnisse. Maja Steinlin, Abteilungs-
leiterin Neuropddiatrie am Berner Inselspital, vermittelt
einen Einblick in die Entwicklung des Gehirns und
dessen Besonderheiten.
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Die Ausbildung des Gehirns und des Zent-
ralnervensystems beginnt beim Embryo in
der dritten Woche nach der Befruchtung.
Am Ende der achten Woche ist die Grund-
struktur fast vollstandig angelegt, und das
Rickenmark beginnt, erste Bewegungen der
Finger und Zehen zu steuern.

Das Gehirn des Ungeborenen speichert
bereits im Mutterleib Informationen. Bei-
spielsweise legt es Uber die Wahrnehmung
der Stimmen der Eltern das Fundament zum
Erlernen der Muttersprache. Es reagiert auch
auf akustische Signale: Wenn ein Wecker er-
tont, erwacht der Fotus. Nach drei Monaten
bilden sich in seinem Gehirn die ersten Fur-
chen, und er baut — obwohl die Augen noch
nicht funktionsfahig sind — Netzwerke auf,
dank denen das Baby nach der Geburt sehen
kann, wenn auch nur schwarz-weiss und
verschwommen. Klar sieht es lediglich tber
eine Entfernung von 20 bis 25 Zentimetern.
Dies entspricht dem Abstand zu den Augen
der Mutter beim Stillen. «Faszinierend, wel-
che Regelung die Natur hier gefunden hat!»,
so Steinlin.

Bei der Geburt hat das kindliche Gehirn
bereits so viele Nervenzellen wie das einer
erwachsenen Person, ungefahr 100 bis 125
Milliarden, ist aber nur ein Viertel so schwer.
Das liegt daran, dass die Nervenzellen noch
nicht vernetzt sind, also noch keine Syn-
apsen gebildet haben. Babys kénnen noch
keine logischen Gedankenabfolgen machen,
sie reagieren mit Reflexen auf Umweltreize
und korpereigene Signale. Wenn sie Hunger
haben, frieren oder unangenehmen Gerdu-
schen oder Empfindungen ausgesetzt sind,
beginnen sie zu schreien.

GEHIRN

Die Sinne entwickeln sich schnell. Tests
haben ergeben, dass Babys schon nach
wenigen Tagen Zitronen- von Vanilleduft
unterscheiden kénnen. Basale Geschmacks-
empfindungen auf der Zunge sind bei der
Geburt bereits vorhanden. Der Geschmack-
sinn verfeinert sich mit der Aufnahme von
fester Nahrung mit verschiedenen Ge-
schmacksrichtungen  zusehends. Neuge-
borene héren besonders gut, wenn sich
jemand in hoher «Babysprache» an sie wen-
det. Am besten reagieren sie auf die Stimme
der Mutter. Das Sehvermdgen entwickelt
sich in den ersten Lebensmonaten rasch.
Babys merken tberdies, wenn man sie be-
rihrt, wissen aber noch nicht, wo. Weil sie
ihre Bewegungen noch nicht koordinieren
kénnen, strampeln sie einfach und rudern
mit den Armen.

Bei der Geburt

hat das kindliche
Gehirn bereits

100 bis 125 Milliar-
den Nervenzel-
len — wie bei einer
erwachsenen Per-
son.

Babys kdnnen mehr, als wir meinen

Was immer ein Sdugling spurt, hort, riecht,
sieht und fuhlt, baut neue neuronale Schalt-
kreise auf. Der «Hirncomputer» wird jeden
Tag leistungsfahiger und sorgt dafir, dass
Babys bald ihre Gliedmassen kontrollie-
ren, Gegenstande ergreifen und krabbeln
kénnen. Experimente zeigen, dass sie auch
die Fahigkeit besitzen, sich an Ereignis-
se der letzten 24 Stunden zu erinnern. Die
Expertin gerdt ins Schwarmen: «Zu dieser
Entwicklungsstufe gibt es ausserordentlich
interessante Untersuchungen.» Wenn man
einem Baby beispielsweise ein bestimmtes

Maja Steinlin,

leitet als Prof. Dr. med. die Ab-
teilung Neuropddiatrie,
Entwicklung, Rehabilitation
des Inselspitals Bern

Bild zeige, es dann flttere und ihm spater
ein anderes Bild zeige und es nicht flttere,
reagiere es mit der Zeit auf das erste Bild mit
deutlich freudiger Erwartung. Man konne
annehmen, dass in dieser friihen Phase so-
gar schon ein gewisser Sinn flr Zahlen oder
Mengen vorhanden sei: «Babys verstehen in
den ersten Lebensmonaten sehr viel mehr,
als wir glauben.»

Im Alter von vier bis sechs Monaten reagie-
ren sie auf ihren Namen und beginnen er-
staunlicherweise bereits mit sieben Mona-
ten, Grammatik zu lernen, obwohl sie noch
gar nicht sprechen kénnen. Das Hirn spei-
chert vorsorglich die Strukturen der Mutter-
sprache, um das Kind zu befdhigen, mit den
rund 500 Wortern umzugehen, die es mit
drei Jahren beherrschen wird. -
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Jedermann kennt auch die Situation im Tram
oder im Bus, wenn einen ein Baby minuten-
lang vollig regungslos aus grossen Augen
anschaut. «Das Neue, Ungewohnte fesselt
es», erkldrt Maja Steinlin. «In dieser Phase
wachsen die visuellen, oralen und manuel-
len Fahigkeiten exponentiell. Babys mussen
die Welt von Grund auf kennenlernen, neh-
men alles in die Finger, um es zu begreifen,
entdecken ihre Zehen und die Tatsache, dass
sie selber etwas machen kdnnen.»

Trampelpfade im Gehirn

Damit die nun folgenden grossen Entwick-
lungsschritte vom Hirn zu bewadltigen sind,
kommt es zu einer «Explosion» der Synap-
sen. Mit zwei Jahren haben Kleinkinder so
viele Nervenverbindungen im Gehirn wie
Erwachsene. Mit drei Jahren sind es gar dop-
pelt so viele. Dieser Uberschuss — eine Art
evolutiondrer Reserve — ist ein Zeichen fur
die grosse Anpassungs- und Lernfdhigkeit
des Kindes.

Das Gehirn ist im Alter von drei Jahren mehr
als doppelt so aktiv wie im Erwachsenen-
alter und verbraucht entsprechend mehr
Energie. Wahrend ein erwachsenes Hirn
rund 18 Prozent des tdglichen Energiebe-
darfs absorbiert, sind es beim Dreijahrigen
gegen 50 Prozent. Das Hirn legt deutlich an
Gewicht zu: Etwa 300 Gramm wiegt es bei
der Geburt, 750 Gramm nach einem Jahr
und bereits mehr als 1000 Gramm im drit-
ten Lebensjahr. Bis dahin sind die Nervenfa-
sern dick genug, um die Signale mit hoher
Geschwindigkeit im Korper hin und her zu
schicken. Das Kind kann seine Bewegungen
immer besser koordinieren.

GEHIRN

Die Gehirnentwicklung
beginnt in der 2. bis 3.
Schwangerschaftswoche

und setzt sich weit

nach der Geburt fort.

3. Wache

10.-15.Woche

Im Alter von drei Jahren ist
das Gehirn mehr als doppelt
so aktiv wie im Erwachse-
nenalter und verbraucht ent-
sprechend mehr Energie.

4-6. Woche

7
-,
"

-

16.-25. Woche

v

36. Woche

Geburt-2. Jahr

Von den Milliarden Synapsen bleiben aber
nur die aktivsten erhalten, also jene, die das
Kind intensiv «trainiert» — Steinlin spricht
von «Trampelpfaden». Sie sagt: «Die Natur
offeriert uns ein Riesenpotenzial, das wir
aber nur zum Teil nutzen.» Was nicht ge-
braucht wird, verkimmert.

Verborgenes Gedachtnis

Das Gedachtnis entwickelt sich ab einem Al-
ter von drei bis vier Jahren. Was aber nicht
bedeutet, dass das kindliche Gehirn frihere
Erlebnisse nicht speichern wirde. Es kann
sie einfach nicht abrufen, sie bleiben unbe-
wusst. Man spricht deshalb auch von infanti-
ler Amnesie. «Die ersten Lebensmonate sind
von den Erfahrungen her enorm prégend»,
betont die Arztin. Man wisse zwar nicht ge-
nau, was Kleinkinder erinnern kénnen, gehe
aber davon aus, dass sie es tun, vor allem
Erlebnisse, die mit grossen Emotionen ver-
bunden seien. In dieser Phase entwickle sich
auch das Urvertrauen — oder eben nicht.

Das Kind kommuniziert nun immer aktiver,
weil es die verschiedenen Inputs immer
besser begreifen und gezielter darauf re-
agieren kann. Die allmdhliche Integration
der analytischen und der intuitiven Seite er-
laubt es ihm zunehmend, zwischen Schein
und Wirklichkeit zu unterscheiden. Wenn
man ihm beispielsweise beim sogenannten
«Rouge-Test» unbemerkt einen roten Punkt
auf die Stirn malt und es dann in einen Spie-
gel schauen lasst, merkt es mit ungefdhr
zwei Jahren erstmals, dass da etwas ist, was
nicht zu ihm gehort.

Kinder lernen spielerisch

Nun beginne eine besonders intensive Pha-
se der Hirnentwicklung, sagt Maja Steinlin.
Kinder lernen durch Spiel und Nachah-
mung dessen, was die Erwachsenen tun.
Sie schlipfen in Rollen und spielen «Mami
und Papi», «Besuch beim Doktor» oder «in
die Schule gehen». Das funktionelle Spiel
— die Puppe futtern — wird abgel6st durch
das reprasentative — der Puppe beibringen,
wie sie selber essen soll. Kinder spielen am
liebsten, was sie gerade lernen mussen. Den
Gummitwist iben Médchen auf dem Pau-
senplatz stundenlang, aber er bleibt nur so
lange interessant, bis sie ihn von den Bewe-
gungen her beherrschen.
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Folglich entwickeln sich die Bereiche des
kindlichen Gehirns, die beispielsweise fir
Musik oder fir die Sprache zusténdig sind,
deutlich besser, wenn das Kind frih mit
Musik konfrontiert wird oder zweisprachig
aufwdchst: «Je friiher spezialisierte Synap-
sen gebraucht werden, desto besser ist ihre
Funktionstiichtigkeit.»

Das Frontalhirn reift

Ab dem sechsten Altersjahr erleichtert die
zunehmende Reife des Stirnlappens dem
Kind das logische Denken. Seine Urteilsfa-
higkeit wdchst, es verbessert seine sprach-
lichen Fahigkeiten und das rdaumliche Vor-
stellungsvermogen. Die Optimierung des
Gehirns folgt nach wie vor dem Prinzip des
«use it or loose it»: Nicht benutzte Synapsen
gehen verloren. Umso leistungsfahiger wer-
den die oft begangenen «Trampelpfade».
Gegen ein gesundes, siebenjahriges Kind
habe ein Erwachsener beim Memory prak-
tisch keine Chance, sagt Maja Steinlin: «Dann
erreichen die Kinder beziglich dieser Merk-
fahigkeit eine hohe Leistungsfahigkeit.»

Aus Sicht der Hirnentwicklung ist die Pu-
bertdt eine besonders spannende Phase. In
den Stirnlappen, die immer noch nicht ganz
ausgereift sind, sitzen die Zentren fir Ab-
lenkbarkeit, Antriebsstérung, Hyperaktivitat,
Aggressivitdat und Uberbordende Emotio-
nen. «Pubertierende agieren oft reflexartig,
Uberschaumend und heftig; sie sind labil
und leicht zu beeinflussen», sagt die Fach-
frau, «deshalb ist auch das Risiko, beispiels-
weise von Drogen abhdngig zu werden oder
in schlechte Gesellschaft zu geraten, in die-
ser Lebensphase besonders gross.» Wenn
das Frontalhirn ausgewachsen ist, ist die
Pubertdt vorbei, das Hirn erreicht sein Ent-
wicklungsziel.

GEHIRN

Vernetzte Struktur

Manche Experten behaupten, dass der
Mensch mit seiner linken Hirnhdlfte Unter-
schiede suche, klare Grenzen ziehe, Zahlen
liebe, Formeln und Listen kreiere, gerne
kritisiere, argumentiere und strukturiere.
Mit der rechten suche er Gemeinsamkeiten,
zeige eine tolerante Haltung, nehme Gren-
zen undeutlich wahr, sei impulsiv, spontan
und intuitiv. Je nachdem, ob man eher links-
oder rechtsseitig gepolt sei, pragten einen
die jeweiligen Eigenschaften.

Mit solchen Aussagen bekundet Maja Stein-
lin Mihe. Erwiesen sei, dass in der linken
Hirnhélfte eher die sprachassoziierten Fé-
higkeiten zu finden seien. Hier gehe es ums
Reden, Schreiben, um Denkprozesse, Kon-
zentration, Objekt- und Farbenerkennung.
Auf der rechten Seite finden sich mathe-
matische und musikalische Fahigkeiten und
solche der dreidimensionalen Einschdtzung:
visuell-rdumliches ~ Verstdndnis, Vorstel-
lungsvermogen und Gesichtserkennung.

«Das Hirn besteht aus unzah-
ligen verknUpften Punkten.
(...) Eine Schadigung irgendwo
in diesem Netzwerk kann
eine Funktion an einer ganz
anderen Stelle beeintrachti-

gen.» Maja Steinlin

Die frihere Auffassung, dass bestimmte Fa-
higkeiten in streng voneinander abgegrenz-
ten Hirnregionen «zu Hause» seien, greife
eindeutig zu kurz. «Das Hirn besteht aus
Netzwerken, aus unzahligen Punkten, die
miteinander verknlpft sind. Es kann durch-
aus sein, dass eine Schddigung irgendwo
in diesem Netzwerk eine Funktion an einer
ganz anderen Stelle beeintrachtigt.» So gebe
es etwa Hirnzentren zur Planung einer Be-
wegung und solche zur Ausfihrung dersel-
ben. Eine Schadigung der Verbindung fiihre
zu einer Bewegungsstérung, auch wenn die
beiden Zentren unversehrt bleiben.

Daneben gebe es aber auch Bereiche, die so
wichtig oder so spezialisiert seien, dass man
bei einer Verletzung bestimmte Féhigkeiten
flrimmer verlieren konne, wie wenn jemand
von einem Tag auf den anderen nicht mehr
in der Lage sei, ihm nahestehende Personen
an ihrem Gesicht zu erkennen.

Primitive und moderne Forschung

Wie hat man tberhaupt herausgefunden,
welche Fahigkeiten und Funktionen in
welchen Hirnregionen angesiedelt sind?
«Zuerst auf ziemlich primitive Weise», sagt
die Expertin. So hatten Forscher ehemalige
Soldaten untersucht, die im Ersten Weltkrieg
Schussverletzungen am Kopf tberlebt hat-
ten, um festzuhalten, welche Schadigungen
die Folge waren. Nach dem Tod obduzierten
sie die Betroffenen und wiesen der verletz-
ten Hirnregion die abhanden gekommenen
Fahigkeiten zu. Dasselbe Prinzip habe man
auch nach Schlaganfillen oder schweren
Unfallen angewandt.

Mit der heutigen Technologie kdnne man
die Hirnaktivitdten am lebenden Menschen
sichtbar machen und sogar Netzwerke bild-
lich darstellen. Bei der Magnetresonanzto-
mographie leuchten die Hirnregionen auf,
die aktiv werden, wenn der Proband redet,
einen Korperteil bewegt, traumt oder einen
Geruch registriert. Auf diese Weise habe
eine Studie mit Londoner Taxifahrern erge-
ben, dass sie dort, wo die Orientierungsleis-
tung erbracht wird, deutlich mehr aktive
Hirnzellen hatten als Vergleichspersonen.
«Das war natirlich noch vor der GPS-Ara»,
schmunzelt Maja Steinlin. Unter dem tégli-
chen Training sei diese Hirnregion so sehr
gefordert worden, dass sie an Volumen und
Leistung zugelegt habe, dhnlich einem gut
trainierten Muskel. -
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Trend zur Einseitigkeit

Urspriinglich seien beim Menschen die
meisten Hirnfunktionen beidseitig angelegt,
erldutert die Fachdrztin. Erst mit der Zeit
verlagern sie sich auf eine Seite, im Fachjar-
gon spricht man von Lateralisierung. MRI-
Untersuchungen zeigen denn auch, dass
Kinder ihr Hirn fur die Sprache zuerst beid-
seitig nutzen. Der Prozess der Verlagerung
erstreckt sich bis ins Teenageralter. Parallel
dazu kommt es zu einer leistungsfordernden
Verdichtung: Bei guter Sprachbeherrschung
nehmen die aktiven Zentren weniger Raum
ein.

Bei einer Schddigung des Sprachgebiets
kann ein Kind deshalb noch auf die alten,
beidseitigen Funktionen zuriickgreifen, um
Ausfélle zu kompensieren. Kinder seien bis
zum siebten Altersjahr sogar in der Lage,
die Sprachfunktion vollstandig in die rechte
Hirnhélfte zu verlagern. Erwachsene hinge-
gen bekunden enorme Mihe, wieder reden
zu lernen, denn ihr «Ersatznetzwerk» ist
langst verkimmert.

Dasselbe Prinzip gilt bei der Motorik. Bei
der Geburt ist die linke Hirnhalfte noch mit
der linken Hand «kurzgeschlossen» und die
rechte mit der rechten. Zur Uberkreuzung
kommt es erst nach zwei bis drei Monaten:
Von da an steuert die linke Hirnhalfte die
rechte Hand und umgekehrt; die direkten
Verbindungswege beginnen zu verkim-
mern. Bei einer Hirnschadigung vor der
Geburt oder in den ersten Lebensmonaten
ist es betroffenen Kindern maoglich, die ur-
springlichen, direkten Signalwege zu erhal-
ten oder zu reaktivieren. Sie neigen jedoch
zu sogenannten «mirror movements», Wenn
sie versuchen, mit der rechten Hand nach ei-
nem Glas zu greifen, will die linke Hand dies
ebenfalls tun. Das Hirn hat offensichtlich mit
einem Codierungsproblem zu kdmpfen.

GEHIRN

Gleichwoh! haben Kinder, die in den ers-
ten funf Jahren einen Schlaganfall oder ein
Schadel-Hirn-Trauma erleiden, eine insge-
samt schlechtere Erholungsprognose als
Kinderim Schulalter. Zwar kénnen sie auf das
noch nicht verkimmerte parallele Netzwerk
zurlickgreifen, schaffen es aber nicht mehr,
ein einseitiges, fokussiertes und deshalb be-
sonders leistungsfahiges Sprachsystem zu
entwickeln. Altere Kinder, bei denen sich ein
solches Zentrum vor der Schddigung bereits
etablieren konnte, sind bei der Rehabilitati-
on deshalb im Vorteil.

Warum wir werden, wie wir sind

Fir die Entwicklung des Hirns und die Pra-
gung seiner Grundstruktur wdéhrend der
Schwangerschaft seien in erster Linie Tau-
sende von Genen vdter- und matterlicher-
seits verantwortlich, sagt Maja Steinlin. Dazu
kamen Faktoren wie die Erndhrung via Mut-
terkuchen — aber auch schadliche Einflisse
wie Infektionskrankheiten, Alkohol- oder Ni-
kotingenuss, die sich auf das Hirn des Fotus
auswirken kénnen. Wichtig sei aber auch,
was das menschliche Gehirn anschliessend
im Guten wie im Schlechten erfahre. Die Ak-
tivitdten und Aufgaben, die es im Verlauf der
Zeit bewdltigen muss, prdgen es in hohem
Masse. Deshalb sind eine gute Stimulati-
on und Forderung von Kindern so wichtig.
Es sei faszinierend, diese Entwicklung zu
verfolgen, die erst mit dem 20. Lebensjahr
weitgehend abgeschlossen ist.

«Man kann das Hirn beeinflussen, bis man
20 Jahre alt ist; nachher arbeitet man mit
dem, was man hat», beschliesst Maja Stein-
lin ihre Ausfiihrungen zur Entwicklung der
Schaltzentrale unseres Lebens. Das lasse
sich mit Messungen belegen: «Wenn man
mit einem gesunden Kind jedes Jahr einen
bestimmten Test macht, schneidet es immer
besser ab. Nach 20 flacht diese Kurve dann
deutlich ab. Was aber nicht heisst, dass man
nicht lebenslang dazulernen kann!»

«Man kann das Hirn
beeinflussen, bis
man 20 Jahre alt ist;
nachher arbeitet
man mit dem, was
man hat. (...) —

was aber nicht heisst,
dass man nicht

ein Leben lang dazu
lernen Kann.» maja sceintin
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Hintergrund: Was alles in unserem Kopf ist

Balken

Hypophyse
Himnstamm Mittelhim (Mesencephalon) ~ /
(Truncus
encephali) Briicke (Pons) ~

verldngertes Mark (Medulla oblongata) =~

Das menschliche Zentralnervensystem (ZNS)
besteht aus dem Gehirn und dem Riicken-
mark und ist Teil des gesamten Nervensystems.
Der Hirnstamm schliesst direkt ans Riicken-
mark an. Er kontrolliert die fiir das Uberleben
notwendigen Funktionen wie Herzschlag,
Atmung, Verdauungsprozesse und den Schlaf.
Das Kleinhirn oder Cerebellum koordiniert
die Anweisungen des Gehirns fir sich wieder-
holende Bewegungen. Es hilft, das Gleich-
gewicht und die Haltung zu bewahren. Der
Thalamus sortiert und verarbeitet Signale

aus dem Riickenmark und aus Gebieten des
Mittelhirns und leitet sie zum Grosshirn
weiter und umgekehrt vom Grosshirn in Rich-
tung Rickenmark. Im Hypothalamus inter-
agieren Signale aus dem Gehirn und dem
Hormonsystem des Korpers (liber die Hypo-
physe). Die Amygdala hat mit emotionalen
Reaktionen und gefiihlsbeladenen Erinnerun-
gen zu tun. Sie beeinflusst auch Verhaltens-
weisen wie Essen, sexuelles Interesse oder die
unmittelbare Kampf-oder-Flucht-Reaktion
bei Stress. Der Hippocampus ist an Gedacht-
nis und Lernen beteiligt. Das Gross- oder
Endhirn, auch Cerebrum genannt, macht etwa
zwei Drittel der gesamten Hirnmasse aus
und tberlagert die meisten anderen Struk-
turen. Es steht mit hoheren kognitiven
Prozessen wie logischem Denken und Planen
in Zusammenhang. Die Basalganglien, eine
Gruppe von Kerngebieten unterhalb der Gross-
hirnrinde, erfiillen eine wichtige Funktion

bei der Bewegungskoordination, aber auch
bei kognitiven und limbischen Prozessen.

- \x
(Corpus callosum) ‘
YRS

/A | Goery Thieme Verisg KG. Sargarm New York
) | caee Pllege - 2015

Das Grosshirn ist in eine linke und eine rechte
Hirnhélfte oder Hemisphare unterteilt und
verfiigt Uber spezifische Bereiche, die soge-
nannten Lappen. Die Hirnrinde, der Cortex,

ist gewunden und gefurcht. Die oberflach-
licheren Furchen nennt man Sulci, die tie-
feren Fissuren, die Gehirnwindungen Gyri. Die
Verbindung zwischen den Gehirnhilften
bilden die Kommissuren, darunter der Corpus
callosum oder Balken als grosste Verbin-
dungsbahn. Die inneren Rdume des Gehirns,
die sogenannten Ventrikel, sind von Gehirn-
Riickenmarks-Flussigkeit, dem Liquor gefiillt.

Der elementare Baustein des Nervensystems
ist das Neuron. Diese Nervenzelle besteht
aus einem zentralen Zellkdrper und mehreren
fadenartigen «Armen», den Axonen und
Dendriten. Die meisten Neurone werden von
einer fettartigen Substanz umhiillt, dem
Myelin, das die Nervenfasern schiitzt und iso-
liert und eine beschleunigte Ubertragung
von Nervenimpulsen ermdglicht. Gliazellen
unterstltzen die Nervenzellen und machen
den grdssten Teil der Hirnmasse aus. Die Zahl
der Neuronen wird auf mehr als 100 Milliar-
den geschétzt. Das Gehirn kann Signale mit
mehr als 300 Kilometern pro Stunde an
Tausende andere Zellen senden. Elektrische
Nervenimpulse, die dem Axon oder Dendrit
entlangwandern, |6sen an der Synapse —
einer winzigen Liicke, wo ein Neuron auf ein
anderes trifft — die Ausschiittung von Neu-
rotransmittern aus. Diese chemischen Boten-
stoffe passen wie ein Schliissel ins Schloss
beziehungsweise in die Rezeptoren am gegen-
iberliegenden Neuron und aktivieren damit
die Empfangerzelle. Diese leitet den Impuls
wiederum elektrisch weiter.

__— GroBhim (Cerebrum}

——— Zwischenhirn

} (Diencephalon)

™~ Kleinhirm
(Cerebellum)

Die Entwicklung des Nervensystems beginnt
in der 2. bis 3. Woche nach der Befruchtung.
Beim Embryo bildet sich aus dem dussersten
der drei Keimblatter (Ektoderm) die Neural-
platte. Das daraus entstandene Neuralrohr, aus
dem sich Gehirn und Riickenmark entwickeln,
|6st sich in der 3. bis 4. Woche ab und verlagert
sich ins Kérperinnere. Um den 25. Tag schliesst
es sich zuerst an der vorderen, etwas spater an
der hinteren Offnung und beendet damit

die sogenannte Neurulation. Im vorderen Be-
reich bilden sich Hirnbldschen, die sich
weiter aufteilen. Ab der 14. Woche formen sich
Furchen und Windungen. Die sogenannte
Gyrierung ist in der 32. Woche weitgehend ab-
geschlossen. Um den 40. Tag bildet sich

die Kommissurenplatte, aus der sich die Ver-
bindungssysteme zwischen den Hemispha-
ren entwickeln. In der Umgebung der inneren
Liquorrdume vermehren sich Vorlaufer-
zellen fiir Nerven- und Gliazellen, die ab der
7. Woche zur Gehirnoberflache wandern. Ist
die dusserste Rindenschicht gebildet, erfolgt
die weitere Schichtenbildung des Cortex

von innen nach aussen. Mit der Ausbildung
von Nervenzellfortsatzen, Verbindungen
zwschen Nervenzellen und der Myelinisierung
setzt sich die Gehirnentwicklung weit nach
der Geburt bis in die zweite Lebensdekade
hinein fort.

Quelle:

The European Dana Alliance for the Brain.
www.dana.org

www.spektrum.de/lexikon/neurowissenschaft
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Seite 12

Naim lebt mit einem
Chromosomendefekt.
Aus medizinischer
Sicht ist seine Lebens-
erwartung verkiirzt
und seine Entwicklung
langsam. Doch Fami-
lie Fischer denkt nicht
allzu sehr an das
Morgen, sondern ge-
niesst trotzt der
anstrengenden Be-
treuung die klei-

nen Gliicksmomente.

GEHIRN

Vier Familien,
vier Kinder mit unter-
schiedlichen
Hirnverletzungen

Entstanden als angeborene Fehlbildung, als Schadigung
wahrend der Geburt, als Folge einer Erkrankung oder
eines Unfalls. Die Eltern erzdhlen auf den nachsten Seiten
von den Auswirkungen im Alltag und von schwierigen,
aber auch schénen Erlebnissen.

Seite 16

Eine Hirnblutung
wahrend der Geburt
verletzte Samias
Gehirn. Sie ist rund
um die Uhr auf Un-
terstiitzung angewie-
sen. Familie Seiler
ist es wichtig, ihr
schone Erlebnisse
zuermaoglichen

und dafiir zu sorgen,
dass sie moglichst
keine Schmerzen und
Beschwerden hat.

Seite 19

Ben entwickelte als
Folge einer Hirnhaut-
entziindung eine
starke Epilepsie, die
erst operativ kon-
trolliert werden kon-
nte. Vom Hoffen

und Bangen um seine
Gesundheit und von
den Herausforderun-
gen im Alltag be-
richtet Familie Broch.

Seite 22

Durch einen Sturz
erlitt Ronja ein
schweres Schadel-
Hirn-Trauma. Sie
erholte sich gut.
Der Weg dahin war
schmerzhaft und
langwierig, fiir sie
und ihre Eltern.
Inga Laas und Nils
Ratnaweera be-
fragen einander
zum Ereignis,

das ihr Leben auf
den Kopf stellte.
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GEHIRN

Von Sarah Fischer

Unser Sohn Naim kam mit einer Hirnfehlbil-
dung zur Welt und hat eine schwerste
Mehrfachbehinderung. Er braucht pausenlos
Aufmerksamkeit, das ist schwierig.

Gut umgehen kdnnen wir hingegen mit frem-
den Blicken. Er ist wie er ist. Wir sind
eben eine Familie mit einem behinderten
Kind. Und das ist fiir uns normal.

Wir sind dankbar fur unsere Familie und
versuchen so gut wie moglich, einen ganz
normalen, flr alle abwechslungsreichen
Familienalltag zu leben. Zu unserer Familie
gehoren unsere vier tollen Kinder Aliyah,
Jayme, Naim und Maylen. Immer in unseren
Herzen tragen wir Shania, unsere erstgebo-
rene Tochter. Sie hatte denselben Gendefekt
wie Naim und ist mit drei Jahren verstorben.
Naim ist ein frohlicher, achtjéhriger Junge. Er
liebt es, wenn etwas lauft. Am liebsten hat-
te er alle 30 Minuten ein anderes Programm
wie NF-Walker, Stehbrett, Schwimmen, Rei-
ten oder Singen. Ruhe findet er hingegen
gar nicht toll.

Chromosomendefekt mit
weitreichenden Folgen

Naim wurde mit einer Monosomie 1p36.6
geboren und hat eine riesige Diagnoseliste.
Er ist extrem entwicklungsverzégert, kann
weder frei sitzen, kriechen noch alleine
stehen oder gehen. Er kann vom Tisch zer-
kleinerte Nahrung essen, braucht aber eine
PEG-Sonde, da er nicht selber trinkt. Naim
kann lautieren, aber nicht sprechen. Zusatz-
lich begleiten ihn eine Herzfehlbildung (Eb-
stein-Anomalie), Epilepsie und Lungenprob-
leme, die eine Sauerstoffheimtherapie nétig
machen. Rund um die Uhr ist er auf unsere
Unterstlitzung angewiesen.

«Naim ist entwicklungs-
verzogert, kann nicht frei
sitzen, kriechen, stehen
oder gehen. (...) Einen Alltag
ohne Unterstitzung ist fur
uns nicht mehr vorstellbar.»

Naim schldgt sich oft selber — aus Freude
oder Langeweile. Er kann dies anscheinend
so dosiert machen, dass es ihm nicht weh
tut. Fir uns Eltern und Geschwister ist dies
schwierig mit anzusehen, und wir haben
uns nicht einfach daran gewdhnt. Vielmehr
versuchen wir alles, um ihn zu beschafti-
gen und abzulenken, damit er sich weniger
schlagt. Naim braucht seine gewohnten
Ablaufe, seine Hilfsmittel, Spielsachen, Mu-
sik und sein Umfeld, um sich wohlzufiihlen.
Aber auch da fordert er standige Prasenz,
er will permanente Unterhaltung und Be-
wegung. Einerseits sehr schon, da er seine
Bedirfnisse klar einfordert und auch stan-
dig kleine Fortschritte macht. Andererseits
unglaublich kraftezehrend, da es fir uns
Familienmitglieder heisst, dass jemand per-
manent mit Naim beschaftigt ist. Gemeinsa-
me, gemutliche Mahlzeiten gibt es bei uns
kaum. Bei Ausfliigen und Freizeitaktivitdten
missen wir Eltern uns in der Regel aufteilen,
und gewisse Ausflige sind gar nicht mog-
lich, etwa Wandern oder Skifahren. Naim
darf wegen des Herzfehlers nicht in die

Berge und auch ins Flugzeug. Ganztdgige
Ausflige sind kaum moglich, denn wenn
ihm etwas nicht passt oder ihm unwohl ist,
gibt es keinen Weg, ihn abzulenken. Dann
fordert er sein vertrautes Zuhause.

Hilfe im Alltag

Einen Alltag ohne Assistenzpersonen und
Kinderspitex ist fir uns nicht mehr vorstell-
bar. So kdnnen wir Naim bei uns zu Hause
haben, sind aber nicht rund um die Uhr fir
seine Betreuung zustdndig. Ausflige und
auch mal ein Wochenende ohne Naim sind
seither moglich, was wir sehr geniessen.
Auch Ferien ohne Naim - dank der hiki-
Ferienentlastung — sind unheimlich wert-
voll. Zu wissen, dass er in seinem Zuhause
glicklich ist und wir einfach mal loskénnen,
ohne viel Gepack, ohne Medikamenten-Kof-
fer, ohne Hilfsmittel und vor allem ohne zu
Uberlegen, wie, wo, was uns erwartet. Diese
Auszeiten sind wichtig, um wieder Kraft zu
tanken.

Freude in Schule und Therapie

Naim liebt es, in die HPS in Lenzburg zur
Schule zu gehen. Da lauft standig etwas,
und er hat dank den vielen Therapiemdg-
lichkeiten oft eine 1:1-Betreuung. Physio-,
Ergo- und Logopddie sind im Schulalltag in-
tegriert. Zudem darf Naim die Musiktherapie
besuchen. Seit seiner Geburt liebt er Musik.
Einmal in der Woche hat er Hippotherapie.
Er mag den Kontakt zu den Tieren. Vom
Reiten hat er sehr profitiert, seine Rumpf-
muskulatur und die Kopfkontrolle haben
sich stark verbessert. Wasser ist aber Naims
absolut bevorzugtes Element. Das Schwim-
men in der Schule ist fir ihn immer eine
seiner Lieblings-Stunden. Vor einigen Jahren
durfte Naim mit Delfinen schwimmen, was
er unheimlich genossen hat. Die Kombinati-
on von Wasser und Tier war perfekt fr ihn.
Es ist ein Traum von uns, Naim irgendwann
wieder eine Delfintherapie zu ermdglichen.
Die Kosten daflr sind aber im Moment fir
unsere Familie nicht tragbar.
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Im Wasser ist Naim
in seinem Element,

aine Geschwister

Esist ein Geschenk, dass Naim all seine The-
rapiestunden in der Regel mit viel Freude

besucht. Auch das Tragen seiner Schienen
stort ihn nie. Er freut sich, wenn er mehrmals
am Tag ins Stehbrett oder in den NF-Walker
darf. Bisher wurden wir von keiner Therapie
enttauscht, Naim machte immer Fortschrit-
te, auch wenn sie noch so winzig waren. Die

«Naim hat viel Freude an seinen
Therapiestunden und macht immer
Fortschritte. (...) Negative IV-
Bescheide rauben uns deshalb

fast am meisten Krafte.»

grossten Enttauschungen in Bezug auf The-
rapien und Hilfsmittel erleben wir mit der
Invalidenversicherung (IV). Dieser standige
Kampf um jede einzelne Therapiestunde,
medizinische Versorgung und Entlastung ist
seit Naims Geburt ein leidiges Thema, das
uns fast am meisten Krdfte raubt. Es ist uns
bewusst, dass die IV auf Gesetzesgrundlage
entscheidet. Doch leider gelten oft nicht bei
allen die gleichen Grundlagen. Das Schwie-
rigste ist wahrscheinlich, dass es fur uns als
Eltern um das eigene Kind geht, fir das man
das Bestmdgliche will. Das Thema ist mit
Emotionen verbunden. Da schmerzen ne-
gative IV-Bescheide unglaublich und reissen
einem den Boden unter den Fissen weg.

Im Heute leben

Naims Lebensprognose mit der Monosomie
ist nicht klar, die Lebenserwartung aus me-
dizinischer Sicht sehr verkirzt und die Ent-
wicklung langsam. Als Familie machen wir
uns nicht zu viele Gedanken dartber. Wir
sind dankbar fir all unsere Kinder, auch fur
die drei Jahre mit Shania, obwohl das Loslas-
sen unglaublich schmerzte. Zu wissen, dass
dies irgendwann wieder auf uns zukommt,
ist schwer, steht in unserem Familienleben
aber nicht im Vordergrund. Wir versuchen
tdglich, unser Bestes zu geben, unseren Kin-
dern unsere Liebe und unser Vertrauen zu
schenken. Jedes Einzelne ist perfekt, wie es
ist. Wir leben im Heute und denken nicht zu
viel an morgen.

«Wir versuchen unseren Kindern
Liebe und Vertrauen zu schenken,

wie es kommt.»

Fur die Zukunft winsche ich mir, dass wir
alle glucklich sein dirfen. Dass unsere Krafte
reichen, um Naim weiterhin zu Hause pfle-
gen zu konnen. Daftir wiinsche ich mir, dass
unser Versicherungssystem die Moglichkeit,
ein schwer mehrfachbehindertes Kind zu
Hause zu betreuen, ernst nimmt und finan-
ziell unterstitzt. Dass erkannt wird, was fir
eine enorme Arbeit die Familie bei der Pfle-
ge von Intensivkindern leistet. Und ich wiin-
sche mir, dass wir die Familienhilfe von hiki
weiterhin nutzen konnen. Denn sie ermdg-
licht uns, abzuschalten und aufzutanken.

Bestimmt haben wir uns friher ein anderes
Leben gewdiinscht. Aber nun ist unser Leben
mit all seinen Schwierigkeiten und Hirden
unser glickliches Familienleben. Durch un-
sere Kinder haben wir gelernt, das Leben
so anzunehmen, wie es kommt. Wir haben
erfahren, dass ein Kinderlachen nicht selbst-
verstandlich ist, sondern eines der wert-
vollsten Geschenke des Lebens!

jedes Einzelne ist perfekt wie es
ist. (...) Ein Kinderlachen ist nicht
selbstverstandlich. Wir haben
gelernt, das Leben so anzunehmen,
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Hintergrund:
Wenn das Gehirn
verletzt ist

Als Eltern eines Kindes oder
Jugendlichen mit einer
Hirnverletzung muss man
sich notgedrungen mit
dem medizinischen Fach-
jargon auseinandersetzen.
Eine kleine Wegleitung
zum besseren Verstandnis.

Entstehen Hirnverletzungen bereits bei der
Hirnentwicklung wahrend der Schwanger-
schaft, spricht man von angeborenen Fehlbil-
dungen. Wird das Gehirn nach einer zuerst
normalen Entwicklung geschadigt, kommt es
zu einer sekundéren Schadigung, zum Bei-
spiel vor (pra-), wahrend (peri-) oder kurz nach
der Geburt (postnatal) durch Infarkte, Blu-
tungen oder Sauerstoffmangel. Im Kindesalter
kann eine Hirnverletzung als Folge von
Unféllen oder Krankheiten erworben werden.

Angeborene Fehlbildungen haben vielféltige
Ursachen: Chromosomenanomalien (wie
Mono- und Trisomien) und sonstige Gende-
fekte, chemische Substanzen (wie Alkohol,
Medikamente), Infektionen (wie Rételn, Her-
pes), Sauerstoffmangel oder metabolische
Stérungen (wie Vitaminmangel oder Stoffwech-
selerkrankungen der Mutter). Um welchen
Schadfaktor es sich handelt, ist weniger wich-
tig als wann und wie lange er auf das Gehirn
einwirkt. Die Einteilung dieser Fehlbildungen
folgt dem normalen Entwicklungsverlauf

des ZNS (siehe Seite 9). In den ersten Schwan-
gerschaftswochen kann die Neurulation
gestort sein. Die schwerste Form eines Neural-
rohrdefekts ist die Anenzephalie, bei der

sich die Schadeldecke nicht schliesst und
Teile des Gehirns fehlen. Es gibt auch um-
schriebene Verschlussstdrungen des Schadels
und sogenannte Enzephalozelen — aussen
von Haut tiberdeckte Bruchsécke, die Hirn-
hdute, Liquor oder zusatzlich Teile des
Gehirns enthalten. Neurulationsstérungen
werden am vorderen Ende des Neuralrohres
seltener beobachtet als im Bereich der
Wirbelsaule und des Riickenmarks. Hier fiihren
sie zu den unterschiedlichen Formen einer
Spina bifida. Ist die friihe Entwicklung des End-
hirns und der Kommissuren gestort, kommt

es zu verschiedenen Formen der Holopros-
enzephalie oder zu einem Balkenmangel
(Corpus-callosum-Agenesie), zum Beispiel dem
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Aicardi-Syndrom. Ist die Bildung, Wanderung
und Differenzierung der Nerven- und Glia-
zellen gestort, vermindert sich die Gehirnsub-
stanz oder verlduft die Rinden- und Win-
dungsbildung fehlerhaft, beispielsweise bei
der Mikrozephalie. Bei der Lissenzenphalie
fehlen die Windungen teilweise oder ganz, bei
den Polymikrogyrien liegen abnormen Win-
dungen vor, bei der Schizenzephalie besteht
hingegen eine mehr oder weniger breite
liquorgefiillte Liicke im Gehirn. Heterotopien
sind Ansammlungen normaler Neurone am
falschen Ort, die haufig mit Epilepsien verbun-
den sind, wie auch die fokalen kortikalen
Dysplasien, bei denen die Differenzierung der
Hirnrinde gestort ist. Neurokutane Erkran-
kungen fiihren gleichzeitig zu Verénderungen
an den Augen, an der Haut und an weiteren
Organsystemen. Zu ihnen zédhlen die Neuro-
fibromatosen, die tuberdse Hirnsklerose und
das Sturge-Weber-Syndrom. Als Arachnoidal-
zysten bezeichnet man tumorartige Fehl-
bildungen in der mittleren Hirnhaut (Spinnge-
webehaut). Missbildungen in der hinteren
Schadelgrube fiihren zu Stérungen im Klein-
hirn oder Hirnstamm, zum Beispiel den vier
Typen der Chiari-Malformation. Im Bereich des
Hirnstamms kénnen Hirnnervenkerngebiete
missgebildet sein. Ein Hydrozephalus entsteht,
wenn die Ventrikel aus unterschiedlichen
Griinden erweitert sind.

Neurodegenerative Erkrankung sind meist
langsam fortschreitende, erbliche oder spontan
auftretende Erkrankungen des Nervensys-
tems. Unter Degeneration versteht man eine
Funktionseinschrankung, ein Abbau oder
Funktionsverlust von Nervenzellen, der zu ver-
schiedenen neurologischen Symptomen
fuhrt. Bei Kindern kommen beispielsweise der
Morbus Pick, die Friedreich-Ataxie, die spinale
Muskelatrophie und die infantile neuroaxo-
nale Dystrophie (Seitelberger-Krankheit) vor.

_UND WENN €ER NOCH ‘MAL

AM KOPF PERIERT WERDEN Muss ©
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Zu den erworbenen Hirnverletzungen gehort
das Schadel-Hirn-Trauma, beim dem eine
Kraft auf das Gehirn einwirkt und es direkt und/
oder indirekt durch die nachfolgende Ein-
blutung und Schwellung schadigt. Ausloser
sind Verkehrs- und Sportunfalle, Stiirze,

bei Babys auch Schitteltraumen und anderes.
Bei einem Hirninfarkt (Schlaganfall, ischa-
mischer Infarkt) verschliessen Blutgerinnsel im
Gehirn ein Gefass. Das betroffene Hirnge-
biet wird zu wenig durchblutet und versorgt,
es stirbt ab. Reisst oder platzt ein Blutgefass
oder eine mit Blut gefiillte Gefdssausstiilpung
(Aneurysma) im Gehirn, kommt es zu einer
Hirnblutung. Das austretende Blut schédigt das
umliegende Gebiet, die Blutzufuhr und die
Versorgung sind ebenfalls eingeschrankt. Bei
einem Hirntumor werden Hirngebiete durch
raumfordernde Prozesse oder durch nachfol-
gende Operationen zerstort. Hirninfektio-
nen wie Hirnhautentziindung (Meningitis) und
Gehirnentziindung (Enzephalitis) kdnnen
durch allgemeine Entziindungen (Nasen- oder
Ohrenentziindungen, Zahneiterungen,
Kinderkrankheiten wie Masern, Zeckenbisse
usw.) entstehen und einzelne Hirngebiete
oder diffus das ganze Gehirn schadigen. Setzen
die Atmung und damit die Sauerstoffzufuhr
fur langere Zeit aus (bei Herz-Kreislauf-Still-
stand, Ertrinken, Wiirgen, Kehlkopfschwel-
lung usw.) entstehen durch den Sauerstoff-
mangel (Hypoxie) in der Regel diffuse
Schéden im Gehirn. Auch Vergiftungen (In-
toxikationen) durch Gase, Chemikalien,
Drogen oder Medikamentenmissbrauch kon-
nen schwere, meist diffus verteilte Schaden
am Gehirn zur Folge haben.

Quelle:

www.spektrum.de/lexikon/neurowissenschaft
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Eine schwere

Der Kinderarzt ahnte sofort, dass mit Samia etwas nicht
stimmte, als wir ihn fiir eine Zweitmeinung auf-
suchten. Nach einer Abklarung stellte die Neurologin
dann eine schwere Hirnverletzung fest. Eine Prog-
nose konnte sie jedoch nicht machen. Die gibt es bis
heute nicht — dafiir Samias strahlendes Lacheln.

Samia hatte eine schwere Geburt, wenige
Tage vor dem errechneten Termin. Sie war
sehr klein und nur 2100 Gramm schwer,
zeigte aber sonst keine Auffdlligkeiten. Das
Trinken an der Brust gestaltete sich anfangs
recht schwierig, ging aber von Tag zu Tag
besser, und Samia legte an Gewicht zu. Als
wir im Alter von etwa drei Monaten das Ge-
fihl hatten, sie entwickle sich nicht gleich
schnell wie andere Kinder im selben Alter,
war mit ihrem schwierigen Start ins Leben
eine naheliegende Erkldrung gefunden.
Die motorischen Entwicklungsfortschritte
blieben auch in den nédchsten zwei Mona-
ten aus, der Kinderarzt konnte aber immer
noch keine Unregelmdssigkeiten feststellen.
Deshalb entschieden wir uns, bei einem
anderen Arzt eine Zweitmeinung einzuho-
len. Wenige Tage spdter kam Samia ins MRI,
unter Vollnarkose, im Alter von noch nicht
mal fiinf Monaten. Am selben Tag noch das
Gesprach mit der Neurologin, die uns die
traurige Gewissheit gab, dass Samia sich auf-
grund einer perinatalen Hirnblutung anders
entwickeln werde als «gesunde» Kinder. Eine
Prognose sei aber nicht moglich.

GEHIRN

Geburt

mit Folgen

Von Romana Seiler

«Erst nach einer
/weitmeinung
wurde ein MRI ge-
macht. (...) Nach
der Nachricht der
Neurologin stan-
den wir unter
Schock, wir fihl-
ten uns hilflos
und verloren.»

Intensive Vorschulzeit

Die Nachricht der Neurologin sollte unser
Leben grundlegend verdndern. Wir standen
unter Schock, fuhlten uns verloren, hilflos.
Wir mussten uns weitestgehend selbst or-
ganisieren, was die Unterstiitzung fir Samia
betraf. Es folgten unzéhlige weitere Unter-
suche. Im Alter von neun Monaten bekam
sie die ersten epileptischen Anfélle und das
erste Epi-Medikament. Die nachfolgende
Zeit war sehr intensiv: Samia weinte viel, die
Epilepsie kam zurtick, und wir mussten an-
dere Medikamente ausprobieren. Die einen
flhrten zu Appetitlosigkeit oder schweren
Gemditsschwankungen, andere hielten sie
nachtelang wach. Nach mehreren stationa-
ren Aufenthalten in der EPI-Klinik in Zirich
war die Epilepsie relativ gut unter Kontrolle.
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dem Wasser sin

Aber Samia weinte sehr oft und lang — ein
starker Schmerz schien sie zu plagen. Nur
stundenlanges Wippen in einer Federwippe
konnte sie etwas beruhigen. Der behandeln-
de Neurologe an der EPI-Klinik hatte eine
Vermutung, die sich als richtig herausstellte:
Reflux, moglicherweise eine Nebenwirkung
der Medikamente gegen die Epilepsie. Dabei
fliesst Magensaft zuriick in die Speiserohre
und verursacht ein starkes Brennen. Ein zu-
satzliches Medikament brachte sofort Abhil-
fe, und Samia war wie ausgewechselt — viel
frohlicher, entspannter, und sie weinte viel
seltener. =

GEHIRN
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amia ist eine
gute Zuhorerin.
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«Obwohl Samia mit acht Jahren
100 Prozent auf Pflege angewiesen
ist (...), ist sie of sehr frohlich,

hort gut zu und ist aufmerksam.»

Die Jahre vor dem Kindergarteneintritt wa-
ren die kraftezehrendsten. Wir hatten sehr
wenig bis gar keine Unterstlitzung zu Hau-
se. Samia brauchte Betreuung rund um die
Uhr und musste auch nachts tberwacht
werden. Eine erste Erleichterung brachte die
Kinderspitex, die uns von der Invalidenver-
sicherung (IV) nach mthsamem und lang-
wierigem Hin und Her als Unterstlitzung in
medizinischen Belangen zugesprochen wur-
de. Endlich hatten wir wieder Momente, in
denen wir auch mal Zeit fir anderes hatten
und gleichzeitig wussten, dass Samia in gu-
ten Handen war.

Erleichterung durch den Schuleintritt
Ein Meilenstein war dann die Kindergarten-
reife. Dank dem Internat, das zu den Schaff-
hauser Sonderschulen gehort, musste Samia
nicht taglich nach Schaffhausen gefahren
werden. Sie ging von Montag bis Mittwoch
in den Kindergarten der Heilpddagogischen
Sonderschule und war von Mittwochnach-
mittag bis Sonntag zu Hause. Samia war dort
anfangs sehr schreckhaft und liess sich vom
Larm der anderen Kinder einschiichtern. Sie
gewdhnte sich aber langsam daran, so dass
es ihrimmer besser gefiel, wenn sie die Lau-
te und Stimmen der anderen Kinder horte.
Mit dem Eintritt in den Kindergarten wurden
uns auch weitere Hilfsmittel zugesprochen:
ein Pflegebett, ein Treppenlift und spater
auch ein Rollstuhl.

Heute ist Samia acht Jahre alt und geht in
die HPS Schaffhausen. Sie ist zwar zu 100
Prozent auf Pflege angewiesen, kann keine
kontrollierten Bewegungen machen, nicht
sprechen und nur hell und dunkel erken-
nen. Sie ist aber oft sehr frohlich, hort sehr
gut und ist aufmerksam. Sie mochte am Le-
ben teilhaben und will unterhalten werden.
Drei Ndchte pro Woche (ibernachtet Samia
im Internat in Schaffhausen. Tdglich steht
Physiotherapie auf dem Programm, um die
Beweglichkeit moglichst zu erhalten und
Schmerzen durch Versteifungen der Gelen-
ke oder Verkrampfungen der Muskulatur
vorzubeugen — zweimal pro Woche bei der
Physiotherapeutin in der Schule, an den an-
deren Tagen mit Unterstitzung der Kinder-
spitex zu Hause.

«Einmal im Jahr
betreut eine hiki-
Familienhelferin
Samia fur eine Wo-
che, damit wir
unbesorgt in die
Ferien fahren
konnen.»

Jeden Tag nehmen, wie er kommt

Wenn Samia zu Hause ist, wird der Alltag
durch sie gepragt und bestimmt. Es ist
schwierig, einen Tagesablauf zu planen, die
Versorgung von Samia steht im Mittelpunkt.
Zeit fur ihre Geschwister, fir den Haushalt
oder Freizeitaktivitdten ist dann gegeben,
wenn sich eine Assistenzperson um Samia
kimmert — in der Regel zwei bis vier Stun-
den pro Tag. Und jedes Jahr betreut eine
hiki-Familienhelferin Samia fiir eine Woche
zu Hause, was uns die wertvolle Gelegenheit
gibt, unbesorgt in die Ferien zu fahren und
die «Akkus wieder aufzuladen».

Das Essen und Trinken klappt je ldnger je
besser. Samia verschluckt sich immer selte-
ner und macht von Tag zu Tag Fortschritte
bei den Kau- und Schluckbewegungen.
Auch wenn es eine sehr zeitaufwendige Pro-
zedur ist — Samia braucht daflr etwa drei
Stunden pro Tag —, bedeutet es fiir sie ein
grosses Stlick Lebensqualitdt, die Nahrung
durch den Mund aufnehmen zu kénnen.

Die guten Phasen werden immer wieder
durch schwere epileptische Anfélle unter-
brochen. Oft mussen wir die Ambulanz ru-
fen, da Samia eine sehr hohe Dosis Schlaf-
mittel benétigt, damit ein solcher Anfall
gestoppt werden kann. So kennt sie inzwi-
schen die meisten Rettungssanitdter des
Kantonsspitals Schaffhausen. ..

Wie sich Samia in Zukunft entwickeln wird,
wissen wir nicht — die Arzte kénnen nach
wie vor keine Prognosen machen. Wir versu-
chen, im Hier und Jetzt zu leben, die scho-
nen Momente mit Samia zu geniessen, und
dafir zu sorgen, dass sie am Leben teilneh-
men kann, das erleben kann, was ihr gefallt,
und sicherzustellen, dass sie moglichst kei-
ne Schmerzen und Beschwerden hat. Samia
bedankt sich oft mit einem strahlenden La&-
cheln oder mit zufriedenem Lautieren.
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Eben noch schien
alles in Ordnung

Von Claudia Broch

Unser Sohn Ben wurde als gesunder kleiner Junge geboren.
Mit etwas mehr als zwei Jahren erkrankte er an einer Hirnhautent-
zindung, die sein und unser Leben grundlegend veranderte.

Er entwickelte eine unkontrollierbare Epilepsieform und musste
am Gehirn operiert werden.

«Als ich nach dir sah, schliefst du friedlich.
Kurz darauf machtest du dich bemerkbar. Ich
kam sofort an dein Bett, sah dich an. Du hat-
test blaue Lippen, blaue Fingerndgel. Dein
Blick war abwesend und fixierte immer nach
rechts oben, Richtung Decke. Ich geriet in
Panik. Du hast immer wieder aufgeschrien,

|

gezittert, geweint. Alles war steif. Ben, du
musst hierbleiben, geh bitte nicht! Gib mir
ein Zeichen, dass dies nicht dein letzter Tag
ist, sagte ich immer wieder, voller Angst.»
So begann das verdnderte Leben von Ben
und auch uns. An einem Dienstag im April
2009. =

Zu Familie Brocﬁ gehdren Mutter Claudia, Vater Marcel
und drei Kinder (10, 7 und 5 Jahre alt). Marcel Broch fiihrt
ein Treuhandbiiro, Claudia Broch ist zurzeit Haus'fjl:au., .
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Mit Blaulicht ging es ins Kinderspital Luzern.
Bens rechte Hand krampfte. Die Arzte sag-
ten, das kame vom Hirn, und sie seien daran,
die Krampfe zu stoppen. Ben reagierte nicht
auf die Medikamente, seine Temperatur lag
bei iber 40 Grad. Die Krampfe gingen auf
sein rechtes Fusschen Uber, zuletzt auch
auf seine Zunge. Er wurde in ein kunstliches
Koma versetzt, um sein Gehirn bestmog-
lich zu schitzen. «Wir mussten Abschied
nehmen von dir. Niemand wusste, was pas-
sieren wirde, du hattest in den nachsten
Tagen sterben kénnen.» Es wurde uns ge-
sagt, Ben wirde sicher bleibende Schéden
davontragen. Wir weinten an seinem Bett
und konnten nicht fassen, was geschehen
war. Schliesslich lag er acht unendlich lange
Tage im Koma, fast rund um die Uhr waren
wir bei ihm.

Der Anfang eines langen Weges

Endlich bekamen wir eine Diagnose: Hirn-
hautentziindung, genauer schwere Menin-
gitis aufgrund von Haemophilus influenzae
b. «Ein Bakterium, das sich auf der Gehirno-
berflache und im Gehirnwasser breitmacht,
|6st diese aus. Durch die Entziindung wird
die Blutzufuhr unterbrochen und das be-
troffene Gewebe zerstort. Zudem bildet sich
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Eiter», erklarte uns Dr. Thomas Schmitt-Me-
chelke, Neurologe am Kinderspital Luzern.
Bens linke Gehirnrinde war fast vollstandig
abgestorben, er hat deswegen bis heute
eine Halbseitenldhmung rechts. Er verlor die
Sprache und seine geistige Entwicklung lag
um Monate hinter seinem Alter zuriick. Aber
es ging ihm immer besser, er machte schone
Fortschritte. Wir waren sehr zuversichtlich.

«Ben reagierte nicht
auf die Medika-
mente (...), er wur-
de ins kinstliche
Koma versetzt und
wir mussten Ab-
schied nehmen.
Niemand wusste,
was passieren
wurde.»

Tapfer lasst
Ben die vielen
Untersuchun-
gen iiber sich
ergehen -

mit Meerjung-
frauenkappe.

und Nacht.»

Doch im Sommer 2010 — Schwesterchen
Lou war unterwegs — bekam Ben wie aus
heiterem Himmel epileptische Anfille. Das
Aufflammen der nach der Erkrankung durch
Medikamente kontrollierten und erkalteten
Epilepsie war ein Schock fir uns alle. Abkla-
rungen fur eine antikonvulsive Dauermedi-
kation begannen, doch die Erfolge blieben
aus, Nebenwirkungen waren meist das Ein-
zige, was wir bemerkten. Im Oktober dann
die endgultige Diagnose: Lennox-Gastaut-
Syndrom. Betroffene Personen leiden an
vielfdltigen, sehr haufigen Anféllen mit
geringen Chancen auf Anfallsfreiheit durch
Medikamente. Zum ersten Mal kam ein chi-
rurgischer Eingriff zur Sprache. Die Ergeb-
nisse der Abklarungen am Universitatsspital
Genf waren erschitternd: «Man musste alle
Narben im Gehirn einzeln entfernen, und
daftr ist die momentane Epilepsie nicht
schlimm genug», erklarte der Neurologe,
«zudem sind noch nicht alle medikamento-
sen Mittel voll ausgeschopft.»

Ben hatte sehr viele Anfalle, sicher alle 10
Minuten, Tag und Nacht. Er musste immer
seinen blauen, speziell fir epilepsiekranke
Kinder konstruierten Helm tragen. Seine
orangen Haare leuchteten unter dem Blau
hervor. Mitte 2011 zeigte sich im EEG neben
den bereits bestehenden Anfallsarten viel
zu viel elektrische Aktivitdt in Bens Gehirn.
Diese storte die rechte Hirnseite, [0ste seine
Nervositdt aus und verhinderte Fortschritte
in der kognitiven Entwicklung. Standig war
er in Bewegung. Er begann zum Beispiel,
Ubermtig zu seiner Lieblingsmusik zu tan-
zen. Dann sah er seinen gelben Bagger, und
schon war die Musik Nebensache. Einige Mi-
nuten lud er alle blauen, dann alle roten und
schliesslich alle griinen Holzklotze in seinen
Kipper. Plotzlich wies ihn irgendetwas auf
die Musik hin, und er ging wieder zum Tan-
zen Uber.

«In Bens Gehirn herrschte
ein standiges Gewitter. (.. .)
Er hatte sehr viele Anfalle,
sicher alle 10 Minuten, Tag
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Das bisher Unmogliche wird maglich
Inzwischen war Frihling 2012. In Bens Ge-
hirn herrschte weiterhin ein standiges Ge-
witter. Noch einmal wurde die Moglichkeit
einer Operation abgekldrt — wieder in Genf,
wieder flir mehrere Tage und wieder mit Va-
ter Marcel an der Seite. Standig wurde Ben
an Maschinen angeschlossen: Dutzende
Elektroden Uber seine orangen Haare ver-
streut, von jeder flhrte ein Kabel weg, die
zu Strdngen zusammengebunden waren.
Wir sagten Ben, er sehe aus wie eine kleine
Meerjungfrau. So liess es sich etwas besser
Uberstehen. Er war sehr tapfer.

Im Juni — kurz nach der Geburt unseres drit-
ten Kindes, Amelie — der positive Bescheid:
Ben konnte operiert werden. «Bei der Hemi-
spharotomie durchtrennt man alle wichtigen
Nerven zwischen den Hirnhdlften», klarte
uns Dr. Schmitt-Mechelke auf. Die Operation
fand Anfang Juli statt, ein grosser Tag fir uns
alle. Nach zweieinhalb Jahren mit Dutzen-
den Anféllen am Tag war das die Rettung,
auf die wir gehofft hatten. Der achtstindige
Eingriff verlief ohne Probleme. Doch eine
Woche danach erlitt Ben eine Thrombose
im Gehirn und schwebte ein weiteres Mal in
Lebensgefahr. Nach sechs langen Tagen vol-
ler Bangen und Hoffen erholte er sich. Dann
wurde er ins Kinderspital Luzern verlegt, um
seinem Zuhause wieder etwas naher zu sein.
Bei ihrem ersten Besuch trug Schwesterchen
Lou ein weisses Kleidchen mit schwarzen
Punkten und ein Halstuch in Pink. Ihre feuer-
roten Locken leuchteten schon von weit her.
Fir Ben und sie war es eine wahre Freude,
sich endlich wiederzusehen.

Auf der Uberholspur

In den ersten Wochen nach der schweren
Operation sass Ben im Rollstuhl und lernte,
wieder zu laufen. Er machte extrem grosse
Fortschritte. Nach einiger Zeit liessen diese
Entwicklungsschibe nach. «Der Ruckstand
ist nicht mehr aufholbar. Dazu musste Ben
sich schneller als ein normales Kind entwi-
ckeln», sagte der Neurologe. Ein Jahr nach
der Operation war Ben noch immer anfalls-
frei — fur die Eltern und Arzte ein Wunder.
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«Nach der Opera-
tion machte Ben
schnell extrem grosse
Fortschritte.»

Ben geht seit Sommer 2012 in die HPS Sur-
see und ist viel frohlicher, lebenslustiger,
unabhangiger, vor allem gespréchiger und
noch kontaktfreudiger geworden. Seit der
Operation kann er sich vieles merken, Zu-
sammenhénge erkennen und Dinge besser
verstehen. Er kann inzwischen die analoge
und die digitale Uhrzeit lesen und orientiert
sich stark daran. Auch kennt er die Zahlen
sowie die Gebadrdensprache und ist zurzeit
auch am Lesen lernen.

Schwierig ist, dass Ben sehr viel redet und
mehrere Stopps braucht, die er haufig nicht
einhalten kann. Es fallt ihm oft auch schwer,
Distanz zu halten. Ben kann sich nicht
gut langer selber beschéftigen. Im Alltag
braucht er viel Hilfe, beim Essenzerkleinern,
Schuhebinden, Duschen, auf der Toilette
usw. Er hat aber auch sehr viel gelernt, fahrt
auf einem normalen Velo, schwimmt ohne
Hilfsmittel und ist sehr sportlich. Wir versu-
chen, Ben zu fordern, wo wir kdnnen, da wir
den Eindruck haben, dass er Potenzial hat. Er
geht in die Physio-, Ergo- und Reittherapie.
Letzten Winter haben wir mit Skifahren an-
gefangen. Das klappt schon ganz gut.

digen Anfal
ist Ben viel
lebenslustiger
geworden.

Der (fast) normale Alltag

Unser Alltag mit Ben fordert. Lange brauch-
te er standige 1:1-Betreuung, was nur ging,
wenn ich als Mutter zu Hause blieb. Ben
muss immer irgendwie Uberwacht werden
—auch heute mit zehn Jahren noch. Kosten-
aufwendig war der Zaun, den wir rund um
unser Grundstlck ziehen mussten, damit
Ben nicht davonlaufen kann. Zeitaufwendig
sind das Hin- und Herfahren zu den Therapi-
en mehrmals wochentlich.

Das schonste Kompliment, das ich als Mutter
je erhalten habe, war: Ben zwei Geschwister
geschenkt zu haben, sei das Beste, was wir
tun konnten! Er hat ein normales Umfeld und
fuhlt sich nicht «<behindert». Uns ist wichtig,
dass unsere Kinder moglichst normal mit
Menschen umgehen, die eine Einschrén-
kung haben. Mit Ben kénnen Lou und Ame-
lie vieles lernen, was man in diesem Alter
sonst noch nicht lernt. Ebenfalls versuchen
wir, Ben als normalen Jungen zu behandeln,
mit allen Konsequenzen. Er bekommt seine
Aufmerksamkeit — und wir winschen uns,
dass wir auch seinen Geschwistern gerecht
werden. Das ist gerade fir mich als Mutter
oft schwierig. Er gehort zu uns — und doch
wollen wir JEDEM gerecht werden!
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nga Laas und Nils Ratnaweera
leben mit ihren drei Tochter
(5, 3 und 1 Jahre alt) in Wadenswil.
Beide sinLUmweItingenieure,

P die Natur mit ihren Geheimnissen
und Ube rascﬂ'ungen ist bei
ihnen standig prasent.
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Als ob sich das Innere
nach aussen stulpt und

umgekehrt

Von Inga Laas und Nils Ratnaweera

Vor zwei Jahren stlrzte unsere Tochter Ronja aus dem Fenster.
Es gibt keine Beschreibung fiir das Gefiihl, wenn das Leben dir alles
nimmt und etwas anderes gibt. Ablehnen geht nicht. Das ist
jetzt dein Leben. Alles war vorher war, wird nie wieder so sein.

INGA: Im Sommer 2015 war ich beruflich
eine Woche im Wallis. Am Freitag wollten
wir uns in Brigg treffen, um deinen besten
Freund zu besuchen. Dazu kam es nicht
mehr. Ich versuche oft, mir vorzustellen, wie
es dir an diesem Morgen ergangen ist.

NILS: Es war eigentlich alles wie immer,
fur zwei kleine Kinder und ein Wochenen-
de packen. Wahrend ich versuchte, an alles
zu denken, alles zu finden und nebenbei
noch etwas aufzurdumen, schlief die klei-
ne Paula im unteren Stock. Ronja, fast drei
Jahre alt, war bei mir, erzdhlte und spielte.
Ich ging kurz raus, Altpapier an die Strasse
stellen. Wie lang war ich weg? Vier Minuten
vielleicht, hochstens sechs. Als ich ins Haus
komme, ist es still. Ich finde Ronja nicht. Ich
suche sie. Schliesslich bemerke ich, dass ein
Fenster offensteht. An das, was ich beim
Rausschauen sehe, will ich mich nicht erin-
nern. Als ich bei ihr bin, ist sie unversehrt.
Sie liegt ganz still da, als hatte sie sich schla-
fen gelegt, als wdre sie nicht zehn Meter
gestlrzt. Wie kann das sein? Mein Gehirn
versteht nicht, was passiert ist, aber es funk-
tioniert. Ich wéhle die 1414. Dann vergehen
die 18 langsten Minuten meines Lebens.
Diagnose: schweres Schéadelhirntrauma mit
starken Einblutungen und Geweberissen im
Gehirn. Zwei Stunden spater bist du dann
bei uns.
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INGA: Wir feierten Ronjas dritten Geburts-
tag auf der Intensivstation des Kinderspitals
Zirich (IPS), eine Woche nach dem Unfall,
sie lag noch im Koma und wurde kinstlich
beatmet. Da hatten wir ein einschneidendes
Erlebnis: Alle standen um ihr Bett und san-
gen das Geburtstagslied, dein Bruder hatte
sogar seine Gitarre mitgebracht. Ihr Puls
ging auf einmal in die Hohe, bis zum Maxi-
malwert. Wir nahmen dies als Zeichen, dass
sie uns horen konnte. Als klar war, dass Ron-
ja Uberleben wiirde, drangte sich die Frage
nach dem «Wie» auf. Man konnte und wollte
uns keine Prognosen machen, aber es war
klar, dass sie nicht wie vorher sein wirde.
Wenn schon eine Einschréankung, dann eine
Horbehinderung, habe ich mir «<gewiinscht».
Ich bin selber schwerhérig und stellte mir
vor, das konne ich am besten meistern. Doch
Ronja hort wie ein Fuchs.

«Sie liegt ganz still
da, als hatte sie
sich schlafen gelegt

(. . .).» Nils Ratnaweera

NILS: Ich hatte solche Angst, einer Ron-
ja zu begegnen, die ich nicht mehr kenne,
und habe auf rein kérperliche Behinderun-
gen «gehofft». Als Ronja dann langsam zu-
rickkam, war ich Uber jedes Lebenszeichen
einfach nur froh, das «Wie» rickte in den
Hintergrund.

Beim Ubertritt in die Reha fir Kinder und
Jugendliche in Affoltern am Albis (RZA) war
Ronja wach und schien uns zu erkennen,
konnte aber ihre Augen und Glieder nicht
bewegen, nicht schlucken, geschweige
denn sprechen. Ihre linke, in mehrere Teile
gebrochene Schadeldecke war entnommen
worden, ihr Gehirn war stark aufgeschwol-
len und deformiert.

NILS: Ich war seltsamerweise fast betribt,
die IPS und die unglaublich kompeten-
ten, empathischen und engagierten Men-
schen dort zu verlassen. Ich habe diesen
Ort in guter Erinnerung, obwohl wir dort
die schlimmsten Stunden unseres Lebens
durchgemacht haben. Einer von den Arz-
ten oder Pflegern zeigte mir einen Flyer
vom RZA — einen Jungen mit Helm und
eine Kletterwand drauf. Ich freute mich auf
die Reha, auch wenn wir uns dort mehr mit
Schluckenlernen befassen mussten als mit
Klettertechniken. Es ging darum, das Leben
wieder zu erlernen. Ronja konnte jeden Tag
etwas Neues, wir waren von Erfolgen ver-
wohnt. -
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INGA: Wirlebten quasi als Familie dort, und
ich bin dem Team sehr dankbar, dass man
uns einfach gelassen hat. Wir haben sicher
auch furchtbar genervt, manchmal. Um uns
herum war immer ein Anhang aus Freun-
den und Familie. Als Mutter hatte ich gros-
se Schwierigkeiten, die Fremdbestimmung
durch die Pflege zuzulassen. Ich wollte so
schnell wie moglich weg von der Medi-
kamentenabhdngigkeit, die Therapien am
liebsten alle selbst machen. Du hast in die-
ser Zeit deinen Masterabschluss gemacht.
Fir mich ware das unvorstellbar gewesen,
fur dich aber eine Notwendigkeit, oder?

«Als Mutter hatte ich
grosse Schwierig-
keiten, die Fremdbe-
stimmung durch

die Pflege zuzulas-
SEN.» inga Laas

NILS: Irgendwann hatte ich einen Einbruch
und habe gemerkt, dass ich irgendetwas
brauchte, was mit dem Unfall nichts zu tun
hatte. Das Masterstudium bot mir diese
Méglichkeit.

Ronjas Genesung schritt immer weiter fort,
die Medikamente waren fast abgesetzt. Im
November entschieden wir uns, nach Hause
zu gehen.

INGA: Wir sind zurlck ins alte Haus ge-
zogen. Viele Leute fragen sich, warum wir
nicht weggehen. Wie geht es dir damit, je-
den Tag am Unfallort zu sein?
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NILS: Die erste Reaktion war naturlich,
maglichst schnell weg von dort. Irgend-
wann hatten wir den Eindruck, dass man
sich diesem Ort stellen sollte. Zudem woll-
ten wir Ronja ein Anknlpfen an Erinnerun-
gen und Erfahrungen aus der Zeit vor dem
Unfall erméglichen.

Ronja hatte ihre eigenen Schéadelfragmente
reimplantiert bekommen. Sie konnte — zwar
wackelig, aber allein — wieder auf den Bei-
nen stehen und an der Hand gehen. Sie trug
keine Windel mehr und konnte vereinzelte
Worter sprechen und ein paar Gebdrden
machen. Man kénnte meinen, die Geschich-
te sei hier fertig. Happy End!

Trostlich, wenn
es dem Kuscheltier
gleich geht...
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INGA: Zehn Tage nach der Heimkehr wa-
ren wir wieder im Spital. Die Naht um das
implantierte Knochensttick wuchs nicht zu,
es bestand Entziindungsgefahr. Man setzte
stattdessen ein Implantat aus Keramik ein,
ein relativ neues Verfahren, bei dem die
knochendhnliche Zusammensetzung und
Struktur die Gefahr einer Abstossung ge-
ringhalten sollte. Uber Monate pendelten
wir zwischen dem Spital, dem RGZ-Thera-
piezentrum in Horgen und unserem Zuhau-
se. Die Naht heilte einfach nicht, obwohl wir
alles versuchten: von alternativer Medizin
iber Schulmedizin bis hin zu recht ausser-
gewodhnlichen Massnahmen wie Quanten-
physik. GenUltzt hat nichts. Das erste Im-
plantat musste entfernt werden. Zeitweise
unterstltzte uns die Kinder-Spitex zu Hause,
da Ronja aufgrund der Infektionsgefahr rund
um die Uhr am Antibiotikatropf hing. Unsere
dritte Tochter, Smilla, war unterwegs, des-
halb wollten wir auf keinen Fall zuriick ins
Spital.

«lch werde den
Geruch der Wunde,
die einfach nicht
heilen wollte, nie
mehr vergessen.»

Nils Ratnaweera

NILS: Die ausbleibende Wundheilung -
diese untberwindbaren letzten Zentimeter
vor dem Ziel — war wohl eine der schlimms-
ten Phasen nach dem Unfall. Ich werde den
Geruch der Wunde nie mehr vergessen. Ei-
nes Abends wechselten wir den Verband.
Wir standen vor einem klaffenden Loch und
sahen direkt auf Ronjas Schéadelknochen.
Zum Glick wussten wir nicht, wie lange sich
die Heilung hinziehen und wie viele Ope-
rationen es brauchen wirde. Hatten wir es
gewusst, ich weiss nicht, ob wir das durch-
gestanden hatten.
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INGA: Ohne die Unterstiitzung durch un-
sere Familie und Freunde wéhrend der gan-
zen Zeit hatten wir es wohl nicht geschafft.
Ich bin sehr dankbar daftr. Wir konnten uns
dadurch auch immer auf beide Kinder auf-
teilen, so dass Paula nicht zu sehr auf uns
verzichten musste. In medizinischer Hinsicht
hat uns die Wundberatung am Kinderspital
sehr geholfen. Dort wurden wir auch emo-
tional gestarkt. Der Verein hiki sprach uns
nicht nur Mut zu, sondern vermittelte uns
auch Kontakte. Schwierig finde ich die Re-
gelung, dass die Invalidenversicherung (IV)
sich Féllen wie dem von Ronja erst nach ab-
geschlossener Behandlung annimmt. Weil
sich die Heilung so lange hinzog, erhielten
wir einen grossen Teil der [V-Unterstitzung
wie Transportgelder nicht. Das hat neben
dem Erwerbsausfall an unseren knappen fi-
nanziellen Ressourcen gezehrt.

Zwei Jahre und 21 Operationen spater haben
wir das Gefuhl, Teil eines Wunders zu sein.
Ronja ist funf Jahre alt und sehr selbstandig.

INGA: Heute hat Ronja einen ziemlich zer-
schnittenen Kopf und einen in manchen Be-
reichen etwas deformierten, daftr rundum
geschlossenen Schadel. Die Nuss — das Ge-
hirn — ist wieder in ihrer Schale. Allgemein
lehrt sie uns ein neues, langsameres Tempo.
Zeit spielt in ihrem Leben eine untergeord-
nete Rolle. Ronja hat auf beiden Augen ei-
nen rechtsseitigen Gesichtsfeldausfall sowie
eine leichte Hemiparese rechts. Sie spricht
altersgemdss und hat einen aussergewdhn-
lich differenzierten Wortschatz. lhre kogni-
tiven Fahigkeiten Uberraschen uns immer
wieder, auch wenn sie aus Sicht der Entwick-
lungspadiatrie verzégert sind. Wir schauen
mehr auf die positiven Auffélligkeiten als die
verletzungsbedingten Ausfdlle. Epilepsie hat
sie bis jetzt zum Gluck keine.

«/wei Jahre und

21 Operationen spa-
ter haben wir

das Gefihl, Teil eines
Wunders zu sein.
Ronja ist funf Jahre
alt und sehr selbst-
standig. (...) Sie lehrt
uns ein neues,
langsameres Tempo.»

Inga Laas

NILS: Wenn es um Hirnverletzungen geht,
sind Prognosen sehr schwierig. Nimmt man
Ronjas bisherige Entwicklung als Indiz, dann
wird sie der Unfall verhdltnismdassig wenig
einschranken. Frust ist aber ein grosses The-
ma. Ronja spirt sehr schnell, wenn sie etwas
nicht so gut wie andere oder wie vor dem
Unfall kann, und ist dann frustriert. Wie sie,
wir und ihr Umfeld damit umgehen, wird
ihre weitere Entwicklung vermutlich stark
pragen.

INGA: Ich mache mir Uber ihren Lebens-
weg keine Sorgen. Sie ist eine starke Persén-
lichkeit und bringt einen Erfahrungsschatz
mit sich, den man zwar niemanden win-
schen wirde, der sie aber auch irgendwie
stark gemacht hat. Meine Sorgen gelten
eher dem Konkurrenzdruck von aussen, dem
Unverstandnis fur ihr langsames Tempo,
den Schwierigkeiten beim Schliessen von
Freundschaften. Und sie wird irgendwann
fragen: «Was ist damals eigentlich passiert?»
Wie gehen wir damit um, dass wir flr ihre
Einschrankungen mitverantwortlich sind?
Darauf bereite ich mich jetzt schon vor.
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Riesengrosser

Respekt

vor den Eltern

Mit Carla Raselli sprach René Staubli

Carla Raselli ist Leiterin Neuropsychologie am Rehabili-
tationszentrum in Affoltern am Albis (RZA)*. Mit ihrem
Team betreut sie Patienten bis 18 Jahre mit frisch
erworbenen Hirnverletzungen — und oftmals auch sehr
intensiv deren Mutter und Vater.

Frau Raselli, welche Ereignisse

filhren dazu, dass Kinder und Jugend-
liche nach Affoltern kommen?

Wir betreuen pro Jahr 30 bis 40 Kinder und
Jugendliche. Eine meiner Kolleginnen hat
die Patientendaten von 2009 bis 2012 aus-
gewertet. Danach entfielen 44 Prozent der
Falle auf Schadel-Hirn-Traumen, 19 Prozent
auf Schlaganfalle, 11 Prozent auf Hirninfekti-
onen und 9 Prozent auf Krebserkrankungen.
Jedes zweite betroffene Kind war dlter als 10
Jahre, der Anteil der Kleinkinder betrug le-
diglich 7 Prozent.

Derzeit befinden sich im RZA 10 bis 15
hirnverletzte Kinder und Jugendliche
aus der ganzen Schweiz. Worin besteht
die Aufgabe lhres Teams?

Sobald ein Kind in der Lage ist, mit uns zu
kommunizieren, klaren wir einerseits ab, wie
es um seine kognitiven Fahigkeiten in den
Bereichen Aufmerksamkeit, Gedachtnis, vi-
suelle Wahrnehmung und Denkfunktionen
steht — und anderseits, wie es ihm und sei-
ner Familie psychisch geht. Wir diagnostizie-
ren die Schwierigkeiten und erarbeiten im
interdisziplindren Team einen Therapieplan.
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«Wir diagnostizieren
die Schwierigekiten
und erarbeiten im
interdisziplindren
Team einen Thera-
pieplan.»

Wir sind auch zustdndig fur die psychologi-
sche Begleitung und — gemeinsam mit den
Lehrpersonen der hausinternen Spitalschule
— fur die schulische Anschlusslésung. Zu-
dem fiihren wir nach einem stationdren Auf-
enthalt ambulante Verlaufskontrollen durch.

Wie lange dauert die Rehabilitation

in der Regel?

Das ist von Fall zu Fall verschieden. Die El-
tern horen im Akutspital zuweilen, das
Kind bendtige vier bis sechs Wochen Reha,
dann sei es wieder ok. Nach einer Beurtei-
lung empfehlen wir jedoch manchmal, dass
die Kinder zwei oder drei Monate bleiben
sollten, Kinder mit schweren Schéadel-Hirn-
Verletzungen bleiben oft vier bis sechs, in
seltenen Féllen bis zwolf Monate. lhre Be-
lastbarkeit ist oft reduziert, oder sie leiden
an Teilleistungsstérungen. Man geht davon
aus, dass das kindliche Hirn mindestens ein
Jahr braucht, um sich von einer Verletzung
zu erholen. In diesem Jahr sollte man versu-
chen, moglichst keinen Druck auszutiben. Es
gilt zu fordern, ohne zu tiberfordern.

Wie reagieren die Eltern auf

Ilhre Empfehlung?

Manche konnen darauf einstellen und sich
so einrichten, dass ein Aufenthalt bei uns
maglich ist. Fir andere ist es schwieriger: Sie
haben die Akutphase erlebt, in der ihr Kind
moglicherweise in Lebensgefahr schwebte.
Sie freuen sich, dass es ihm wieder besser
geht — und Ubersehen dabei leicht die noch
vorhandenen Defizite. Sie suchen die Nor-
malitat, das ist verstandlich.
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*Carla Raselli,

ist Psychologin FSP mit Fachtitel
in Neuropsychologie. Zuvor
arbeitete sie als Physiotherapeutin
an der REHAB in Basel.

* Im Rehabilitations-
zentrum in Affoltern a. A.,

werden Kinder und Jugendliche
aus der ganzen Schweiz behandelt
und betreut, die an den Folgen
angeborener oder erworbener
Krankheiten oder Verletzungen
leiden. Das Zentrum gehort

zum Kinderspital Zirich und ver-
flgt tber 47 Betten fir statio-
ndre Patienten, eine ambulante
medizinische Beratungs- und
Therapiestelle (MBT) und eine
Reha-Poliklinik in Affoltern

und in Ziirich. Nach einem akuten
Ereignis (z.B. Verkehrsunfall,
Hirnblutung) erfolgen die ersten
Rehabilitationsmassnahmen

auf der Abteilung fiir Friihrehabi-
litation (Station C). Anschlies-
send findet die Rehabilitation fiir
Kinder bis 12 auf der Station D,
fur Jugendliche ab 10 in der Sta-
tion E statt.

www.kispi.uzh.ch/rza
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Sind die jungen Patienten in

der Reha leicht zu motivieren?

Die meisten machen untertags gerne mit.
Die Kinder haben oft Spass an den Therapi-
en und an den tdglichen, auch kleinen Fort-
schritten, die sie erreichen. Bei den Kleine-
ren sind die Abende schwieriger, wenn sie
Mami, Papi und die Geschwister vermissen.
Jugendliche werden zuweilen ungeduldig,
wollen endlich nach Hause oder zumindest
wissen, wie es genau weitergeht.

Wie intensiv ist die Beanspruchung
durch das Therapieprogramm?

Das kleine Madchen, dessen Dossier gerade
auf meinem Pult liegt, hat derzeit sieben bis
acht Therapien pro Tag, von der Logopddie
Uber Ergo-, Physio- und Wassertherapie bis
hin zum Schul- und Sportunterricht. Ein sol-
ches Pensum ist sehr anstrengend.

Was tun Sie, wenn Eltern ihr Kind
vorzeitig nach Hause holen wollen?

In den neun Jahren, die ich hier arbeite,
habe ich die Erfahrung gemacht, dass man
ein offenes Ohr fur die Eltern haben muss.
Es geht uns dann weniger darum, sie umzu-
stimmen. Wir setzen vielmehr alles daran,
sie moglichst umfassend zu informieren und
ein gutes ambulantes Setting aufzubauen.
Den Eltern halten wir die Ture offen und
sagen ihnen: «<Wenn es nicht geht, kann lhr
Kind jederzeit wieder zu uns kommen.»

Sind Eltern in der Lage, ein derart
traumatisches Erlebnis zu bewaltigen?
Sie haben schlicht keine andere Wahl. Ihnen
geblhrt zuallererst riesengrosser Respekt!
Grundsétzlich tun alle ihr Bestes. Vieles
hangt davon ab, wie sie den Unfall oder die
Krankheit ihres Kindes und die Akutphase
im Spital erlebt und verarbeitet haben. Aus-
serdem verfligen nicht alle Eltern Uber ein
tragfahiges soziales Netz, was alles noch
schwieriger macht.

«Die Eltern soll-
ten sich nicht vollig
aufopfern (...),
letztlich tut das
auch ihrem

Kind nicht gut.»

Wie wirkt sich das bei lhnen in

der Klinik aus?

Es kann vorkommen, dass Eltern so stark
traumatisiert sind, dass sie es kaum schaffen,
sich auch nur fur kurze Zeit von ihrem Kind
zu entfernen. In solchen Fallen sind wir froh
um unsere therapeutisch ausgebildeten So-
zialberaterinnen. Die Eltern sollten sich nicht
vollig fur ihren Sohn, ihre Tochter aufopfern.
Sie missen genug schlafen und essen, dir-
fen sich und ihren Partner nicht vernachlas-
sigen, denn das tut letztlich auch ihrem Kind
gut. Wenn es aus der Rehabilitation nach
Hause zurlckkehrt, werden sie weiterhin viel
Kraft brauchen.

Das scheint oft eine besonders
schwierige Phase zu sein.

Alle freuen sich zunachst, dass die Reha end-
lich fertig ist und das normale Leben wieder
beginnt. Dann merken sie, dass einiges nicht
mehr so ist wie vorher. Jedes Familienmit-
glied muss seinen Platz erst wieder finden.
Das betroffene Kind muss in der Schule zu-
rechtkommen, was oft sehr anstrengend ist.
Erwartungen mussen angepasst werden,
aber oft entstehen auch neue Chancen und
Perspektiven. Die Kinder und deren Familien
wachsen damit weiter.
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Wenn das Lernen
schwierig wird

Von Vanda Mathis

Der Mensch ist ein lernendes Wesen. Ganz besonders

trifft das auf Kinder zu. Was aber, wenn eine Hirn-

verletzung das Lernen erschwert? Christina Schafer*

von der Lernpraxis Zlrich weiss aus Erfahrung,
was dies fiir das betroffene Kind und dessen Familie
im Alltag und in der Schule heissen kann.

Lernen bedeutet, aufnehmen und wie-
dergeben, sich konzentrieren, selbst orga-
nisieren und planen zu kdnnen. Christina
Schafer fihrt dies am Beispiel einer Prifung
aus: «Die Schulerin, der Schiler muss sich
die Zeit einteilen konnen, um nicht an der
ersten Frage hdngenzubleiben, sie oder
er muss sich einen Uberblick verschaffen
kdnnen, verstehen, was gefragt ist, und das
auch entsprechend erinnern und wiederge-
ben konnen. All das kann nach einer Hirnver-
letzung erschwert sein»

ist promovierte Psychologin FSP

mit einem Fachtitel in Neuro-
psychologie GNP. Vor ihrer Tdtig-
keit in der Lernpraxis arbeitete
sie mehrere Jahre auf der Neuro-

Wie sich Hirnverletzungen auswirken

Wenn Christina Schafer von Hirnverletzun-
gen spricht, dann meint sie perinatale, also
vor, wahrend oder kurz nach der Geburt

pddiatrie am Inselspital Bern.
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entstandene, oder postnatale Schddigun-
gen, also solche, die spater im Leben durch
einen Unfall oder eine Krankheit verursacht
wurden. Grundsatzlich kénnen solche Hirn-
verletzungen alle fur das Lernen wichtigen
kognitiven Funktionen betreffen, fastimmer
ist aber eine Beeintrachtigung der Aufmerk-
samkeitsleistungen zu beobachten. «Fir
diese komplexe Funktion spielen verschie-
dene Gehirnareale zusammen, sowohl! in
der Hirnrinde wie auch in tieferliegenden,
subkortikalen Regionen», erklart Christina
Schéfer. «Ist das Gehirn an irgend einer Stelle
verletzt, kann dies leicht zu einer umfassen-
den Beeintrdchtigung des ganzen Aufmerk-
samkeitssystems fihren.»

Vielfach lassen sich auch eine erhdhte Larm-
empfindlichkeit und Ermudbarkeit oder eine
verlangsamte Psychomotorik beobachten.
Die Kinder haben teilweise Mihe, einen
ganzen Vormittag Unterricht durchzuhalten,
sondern brauchen vermehrte Pausen, vor-
zugsweise in einer reizarmen Umgebung.
Zur Bearbeitung von Aufgaben benétigen
manche Kinder aufgrund einer Verlangsa-
mung deutlich mehr Zeit. Hier sei es wich-
tig, in Prifungen aber auch im Unterricht
und bei den Hausaufgaben das Pensum an-
zupassen respektive die Bearbeitungszeit zu
verlangern, so die Fachfrau.

Geddchtnisstérungen, die mit dem Hippo-
campus zusammenhédngen, kommen &fter
vor. «Ist das Langzeitgeddchtnis betroffen,
haben Kinder Schwierigkeiten, neues Wissen
zu erwerben und langfristig zu behalten. Es
kommt aber auch vor, dass das Wissen zwar
da ist, aber nicht abgerufen und aufs Papier
gebracht werden kann. Bei Stérungen des
Kurzzeitgeddchtnisses kdnnen nur wenige
Informationen gleichzeitig aufgenommen
werden. Diese Kinder haben Mihe mit
Aufgaben oder Anweisungen, die mehrere
Schritte umfassen. Sie wissen nicht, welche
Hausaufgaben die Lehrperson aufgegeben
hat oder welches Material sie zu deren Er-
ledigung mit nach Hause nehmen mussen»,
erzahlt Christina Schafer.

Héufig sind auch die sogenannten exekuti-
ven Funktionen beeintrachtigt — ein Bundel
von grundlegenden Fahigkeiten wie z.B. Im-
pulskontrolle und -gebung, Arbeitsgedacht-
nis, Handlungsplanung, das Setzen von Prio-
ritdten und Zielen und vieles mehr. «Sitz der
exekutiven Funktionen ist das Frontalhirn»,
erldutert sie, «aber auch die Basalganglien,
das Kleinhirn und der Thalamus als Schalt-
stelle sind an exekutiven Prozessen beteiligt.
So kommt es, dass auch Verletzungen, die
nicht direkt das Frontalhirn schadigen, zu
Beeintrachtigungen exekutiver Funktionen
flhren kdnnen.»
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Die Lernpraxis Zirich

bietet Kindern, Jugendlichen und
Erwachsenen Unterstiitzung
beim Verbessern ihrer individu-
ellen Lernfahigkeiten. Die viel-
faltigen beruflichen Erfahrungen
der Fachkréfte vor Ort und die
interdisziplindre Zusammenarbeit
ermdglichen ein breites Ange-
bot an unterschiedlichen Ansdtzen
im Bereich der Lernférderung.
Damit kann auf die Lernbedrf-
nisse jeder und jedes Einzelnen
eingegangen werden. Auch Kurse
stehen im Angebot, unter an-
derem eine Weiterbildung zum
Thema schulische Reintegration
nach Hirnverletzungen.

www.lernpraxis.ch

Schliesslich kénnen nach Hirnverletzungen
auch Beeintrdchtigungen der Sprachverar-
beitung oder der visuellen, raumlichen oder
auditiven Wahrnehmung auftreten, die sich
natlrlich ebenfalls auf das Lernen auswirken.

«Typisch sind grosse Diskrepanzen zwischen
unterschiedlichen Leistungsbereichen, zum
Beispiel zwischen sprachlichen und visuell-
raumlichen Aufgaben», weiss die Neuro-
psychologin. In einem Bereich kdnnen die
Leistungen sehr gut sein. Erwartungen auf
dieser Grundlage missen aber flr andere
Bereiche absolut nicht giltig sein. «Es gibt
Kinder, die schreiben genauso komplexe
Aufsdtze wie vor der Hirnverletzung, haben
aber Mihe, wenn es um einfache Aufgaben
in Geometrie geht. Dadurch werden sie
leicht Uber- oder auch unterschatzt. Jeder
Bereich sollte daher differenziert untersucht
werden.»
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Nicht nur kognitive Folgen
Neben den kognitiven Be-
eintrachtigungen durften die
emotionalen und die sozialen
Folgen nicht vergessen wer-
den, betont Christina Scha-
fer. Wissenschaftliche Studien
wirden belegen, dass rund 40 Prozent der
Kinder mehrere Jahre nach einer perinata-
len Hirnverletzung Verhaltensauffalligkeiten
zeigen. Das sei ein sehr hoher Prozentsatz.
«Die Emotionsregulation, aber auch die
Wahrnehmung von Emotionen bei anderen,
das Deuten sozialer Signale und die ange-
messene Reaktion darauf — um nur einige
Beispiele zu nennen — kénnen nach einer
Hirnverletzung beeintrdchtigt sein. Und
auch diese Beeintrachtigungen kénnen sich
auf das Lernen und vor allem auf den Erfolg
im schulischen Alltag auswirken.»

Dein

Das Gehirn als sich verdnderndes Organ
Die Auswirkungen einer Hirnverletzung
seien abhdngig vom Alter zum Zeitpunkt
der Verletzung, dem betroffenen Hirnareal,
vom Verletzungsmechanismus und von den
psychosozialen Umstdnden, fiihrt Christina
Schéfer aus. In der Gehirnentwicklung finde
eine funktionale Differenzierung statt. Zwar
bestinden gewisse  «Voreinstellungen»,
gewisse Funktionen seien in gewissen Hir-
narealen angelegt. Aber es gebe noch eine
hohe Plastizitat, das heisst Nervenzellen
und Synapsen kénnen sich hinsichtlich ihrer
Anatomie und Funktion verdndern. Christi-
na Schafer nennt ein Beispiel: «Eine perinatal
recht haufige Hirnverletzung ist der linkssei-
tige Infarkt der Arteria cerebri media. Bei
Erwachsenen wiirde dies zu einer Uberdau-
ernden Sprachstérung fihren, bei Kindern
jedoch nicht zwingend. Die Sprache ist eine
so zentrale Funktion, dass das Gehirn sie so-
zusagen realisieren MUSS. Wenn die dafir
bestimmten Areale geschadigt sind, Uber-
nehmen andere diese Funktion. Bei dlteren
Kindern und Jugendlichen nimmt die Plasti-
zitdt des neuronalen Systems jedoch ab und
die Folgen dhneln zunehmend jenen von
Erwachsenen mit einer Hirnverletzung.» -
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«Ist das Gehirn an irgend
einer Stelle verletzt, kann dies
leicht zu einer umfassenden
Beeintrachtigung des ganzen
Aufmerksamkeitssystems
fihren. (...) Die Auswirkungen
sind abhangig vom Alter

zum Zeitpunkt der Verletzung,
dem Verletzungsmechanis-
mus und von den psychoso-
zialen Umstanden.»

Christina Schafer
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Unterschiedliche Lernbiografien

Jeder Mensch habe eine Lerngeschichte
und einen je eigenen Umgang mit den er-
worbenen Beeintrdachtigungen. Darum wiir-
den sich die Folgen einer Hirnverletzung
sehr individuell dussern, berichtet sie. Fir
den «outcome» seien neben den effektiven
Funktionsbeeintrachtigungen mogliche vor-
bestehende Belastungsfaktoren, das Umfeld
und die Personlichkeit des Kindes zentral.

Christina Schéfer beobachtet, dass sich Kin-
der bei einer friihen Hirnverletzung «mit der
Schadigung» entwickeln. Bei Kindern, deren
Gehirn erst spater verletzt wird, gibt es ei-
nen Bruch, ein Davor und ein Danach. «Das
Vorhen dient dann als Massstab. Diese Kin-
der oder Jugendlichen bemihen sich sehr,
ihr gewohntes Niveau wieder zu erreichen.
Wenn sie merken, dass es nicht mehr gleich
gut oder gleich schnell geht wie friher,
kénnen sie auf diese Diskrepanz mit einem
Leistungseinbruch reagieren oder in eine
chronische Uberforderung geraten.»

Nicht alles wachst sich aus

Friher habe man gedacht, nach einer Hirn-
verletzung wachse sich alles mit der Zeit aus.
Bei Kindern stimme das zu einem gewissen
Mass, aber die Plastizitdt gehe zulasten an-
derer Funktionen. «<Wenn zum Beispiel die
Sprache von der linken auf die rechte He-
misphare wandert, was passiert dann mit
den Funktionen, die dort lokalisiert sind?»,
gibt die Fachfrau zu bedenken. «Bei frith in
der Entwicklung erworbenen Lasionen se-
hen wir hdufig ein diffuses kognitives Bild.
Die gesamte Gehirnentwicklung ist veran-
dert. Dadurch, dass gesunde Hirnregionen
Funktionen von geschddigten ibernehmen,
zeigen sich bei allen Funktionen etwas re-
duzierte Leistungen. Primdre Areale wie die
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visuellen kénnen zudem nicht

von anderen ersetzt werden.

Spatere Lasionen flhren eher zu
konkreten, spezifischeren Ausfallen. Die In-
telligenz ist haufig nicht direkt betroffen.
Die Auswirkungen zeigen sich meistens in
individuellen Teilleistungsstérungen.»

Der zeitliche Verlauf ist je nach Verletzung
verschieden. Grundsdtzlich kénne man bei
mittelschweren und schweren Hirnverlet-
zungen davon ausgehen, dass in den ersten
Tagen bis Monaten eine starke und schnelle
Besserung eintrete, die sich nach und nach
verlangsame, so Schafer. Trotzdem komme
es auch nach einem ganzen Jahr noch zu
Verbesserungen. Insbesondere zeige sich,
dass die Belastbarkeit der Kinder und Ju-
gendlichen steigt, und dass sie sich weiter
an ihre Beeintrdchtigungen anpassen und
Kompensationsstrategien entwickeln.

Es gebe aber auch das Phdnomen des «gro-
wing into deficit», erkldrt Christina Schafer.
«Damit ist gemeint, dass ein verletztes Ge-
hirn sich im Vergleich zu vorher und auch
im Vergleich zu Gleichaltrigen ohne Verlet-
zung weniger schnell und gut entwickelt
beziehungsweise dass sich die kognitiven
Einschrdnkungen erst mit der Zeit manifes-
tieren. Komplexe kognitive Funktionen wie
Planen oder Prioritdtensetzen entstehen
eher spat. Das bedeutet, dass eine zunachst
scheinbar kleine Beeintrachtigung im Ver-
lauf der Entwicklung dazu fihrt, dass die
Leistungen der betroffenen Kinder immer
weiter hinter jene ihrer Altersgenossen zu-
rickfallen. Das ist auch bei perinatalen Hirn-
verletzungen zu beobachten.»

«Gesunde Hirnregionen konnen —
mit reduzierter Leistung —
Funktionen von geschadigten

Ubernehmen.»
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Elterninformation SHT

Das Faltblatt «Alltag nach Schédel-
Hirn-Trauma/Hirnverletzung»
enthalt wichtige Informationen
in Kurzform. Es wurde von

Kevin Wingeier und dem Team
der Abteilung pédiatrische
Neuro-psychologie/Neurologie
und Neurochirurgie des Uni-
versitatskinderspitals Ziirich
entwickelt.

www.kispi.uzh.ch/de/patienten-
und-angehoerige/Broschueren

Und doch: Zeit heilt Wunden

Nach einem Schddel-Hirn-Trauma oder ei-
nem Hirninfarkt braucht die Genesung Zeit.
Nach einem so einschneidenden Ereignis ist
der Wunsch nach Normalitdt oft gross. Das
sei einerseits gut, meint Christina Schafer,
andererseits bestehe dadurch die Gefahr, zu
schnell zu viel zu wollen. «Bei Erwachsenen
folgen nach dem Spitalaufenthalt oft eine
monatelange Rehabilitation und dann ein
langsamer Wiedereinstieg ins Berufsleben
mit einem Teilpensum. Kinder und Jugend-
liche erholen sich scheinbar schneller und
kommen deshalb oft schon frih zurtick in
die Schule. In den ersten Wochen geht das
gut, alle nehmen Riicksicht. Nach ein paar
Wochen haben aber oft alle Involvierten —
einschliesslich des betroffenen Kindes — das
Gefthl, jetzt sollte es doch wieder <normal
gehen» Doch genau zu dem Zeitpunkt
hatten die betroffenen Kinder und Jugend-
lichen ihre Ressourcen aufgebraucht und
seien erschopft. Deshalb empfiehlt Chris-
tina Schéfer unbedingt einen langsamen
Wiedereinstieg in den Schulalltag und eine
gute Informierung der Lehrpersonen Uber
die Chancen und Risiken. Es sei sinnvoller,
schrittweise das Pensum wieder zu erhohen
als voll einzusteigen und erst, wenn es nicht
geht, zurlickzuschrauben.
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Abklaren, aber richtig

Wird ein Kind oder ein Jugendlicher in ei-
ner Spezialklinik behandelt, erfolgen dort
automatisch eine neuropsychologische und
allenfalls eine logopdadische und eine ergo-
therapeutische Abkldrung. Ist dies nicht der
Fall, kénnen Eltern oder Lehrpersonen das
Kind oder den Jugendlichen beim Schulpsy-
chologischen Dienst anmelden oder Uber
den Kinderarzt eine differenzierte neuropsy-
chologische Abklarung bei einer Fachperson
veranlassen.

Manchmal gingen Informationen Uber eine
frihere Hirnverletzung bei einem Schul-
oder Lehrerwechsel verloren, erklart die
Neuropsychologin. Spatere Auffalligkeiten
wirden dann nicht damit in Zusammen-
hang gebracht. Oder alle seien der Meinung,
das liege doch so lange zurlick, das kénne
nichts mehr damit zu tun haben.

Mehr ist nicht immer besser

Auf die Frage zu den Therapien der Wahl
empfiehlt Christina Schéfer je nach betrof-
fenem Bereich Ergo- oder Psychomotorik-
therapie, Logopddie, neuropsychologisches
Training oder in Einzelfdllen auch eine me-
dikamentdse Therapie. Manchmal konne
eine psychotherapeutische Begleitung oder
systemische Ansdtze, die die Familie mitein-
beziehen, hilfreich sein. Grundsétzlich seien
I6sungsorientierte, pragmatische Ansatze
gefragt. «Wenn viele verschiedene Behand-
lungsansdtze notwendig sind, ist es wichtig,
Schwerpunkte zu setzen und die Therapien
in Phasen von drei bis sechs Monaten zu
staffeln», erldutert sie. Es brauche unbedingt
auch freie Zeiten. Christina Schéfer betont:
«Die Devise lautet nicht e mehr, desto bes-
sen, sondern so viel wie nétig und so wenig
wie moglich.» Deshalb rdt sie auch eher von
weiteren, alternativen Therapien ab.
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Wie Eltern helfen konnen

Der erste und wichtigste Tipp fir den Um-
gang mit einer Hirnverletzung ist fur Chris-
tina Schafer ganz klar: Zeit lassen. Zweitens
nicht vergessen, dass die ganze Familie
betroffen ist, denn alle Familienmitglieder
reagieren individuell auf die Angste und
Belastungen. Und drittens die Reaktionen
gut beobachten. Man musse auf Signale
wie Kopfschmerzen oder Mudigkeit horen
lernen, ohne sie zu dramatisieren, betont
Christina Schafer. Sie gehdrten zu einer
Hirnverletzung dazu und seien Zeichen,
dass der Kérper oder das Gehirn eine Pause
brauchen. «Eltern sollten ihr Kind nach einer
Hirnverletzung nicht in Watte packen, aber
ihnen Schutzraum anbieten, wenn es zu viel
wird.» Sie sollten auch auf gentigend Schlaf
achten. Wichtig sei auch im Kopf zu haben,
dass Dinge, die fur gesunde Kinder Erholung
bedeuten, fur Kinder mit einer Hirnverlet-
zung anstrengend sein kénnen. Nicht nur
die Schule sei eine Belastung, auch soziale
Situationen fordern das Gehirn.

«Die Lernpraxis
bietet flexibel und
ambulant an,

was im Prozess ge-
rade wichtig ist.»

Lernmdoglichkeiten unterstiitzen

Christina Schafer und ihr Kollege Kevin Win-
geier, ebenfalls Neuropsychologe, haben
bei ihrer Arbeit in der Klinik die Erfahrung
gemacht, dass es eher schwierig und um-
standlich ist, den Prozess der Reintegration
in den Alltag engmaschig zu begleiten. Das
ware vor dem Hintergrund des langen Ge-
nesungsverlaufs aber notig. «Wir konnten
den involvierten Therapeuten und Lehr-
personen zu wenig neuropsychologisches
Wissen weitergeben und sie nicht coachen»,
sagt sie. «Die Lernpraxis kann dank dem in-
terdisziplindren Team flexibel und ambulant
das anbieten, was im Prozess gerade wichtig

«Und plotzlich steht
alles Kopf»

Der Ratgeber vermittelt Wissen
Uber die Folgen einer erwor-
benen Hirnverletzung und den
Umgang damit in der Schule.

www.hiki.ch/publikationen

UND PLOTZLICH

STEHT ALLES
KOPF

A hiki

ist. Je nach aktuellem Bedarf kann das Lern-
training, neuropsychologisches Training,
Lernstrukturierung oder eher Information
und Beratung fir Eltern und Lehrpersonen
sein.» Entwickeln sich im Zuge einer unfall-
oder krankheitsbedingten Hirnverletzung
psychopathologische  Auffalligkeiten  wie
eine Depression oder eine Angststdrung,
kénne am gleichen Ort von qualifizierten
Fachpersonen eine psychotherapeutische
Begleitung des Einzelnen oder der ganzen
Familie angeboten werden. Im Zentrum der
Angebote stehe immer das Kind oder der
Jugendliche und die Frage: Was braucht
er oder sie jetzt? Es ware wiinschenswert,
wenn diese Frage im Umgang mit den Aus-
wirkungen einer Hirnverletzung tberall im
Zentrum stinde.



HIKI BULLETIN 2017

GEHIRN

Von Simone Urben

1986 fiihrte eine erfolgversprechende Therapie fir hirnverletzte
Kinder aus den USA dazu, dass der Verein hiki gegriindet wurde.
Der fiktive Briefwechsel einer Mutter mit ihrer Freundin aus Berlin
dokumentiert den Alltag und die Dilemmata einer Familie,
welche die Doman-Delacato-Methode praktiziert.

Zug, Januar 1986

" Lube Uty

Gestern haben wir den vierten Geburtstag von Paul
gefeiert. Er ist ein frohlicher Junge geworden und
spricht nun endlich ein paar Worte. Kérperlich ist er
immer noch wie ein Baby. Die Cerebralparese hat
ihn im Griff. An guten Tagen kann er sich drehen, an
schlechten ist er so steif, dass gar nichts geht. In
letzter Zeit hatte er wieder viele epileptische Anfille,
und wir miissen ohnmaéchtig zusehen. Von den
sogenannten Fachleuten fiihle ich mich nicht ernst
genommen. Die Arzte meinen, was die Entwicklung
von Paul anbelangt, sei nichts zu erwarten.

Endlich habe ich dieses Buch «Was kénnen Sie fur Ihr
hirnverletztes Kind tun?» gelesen, von dem ich

dir geschrieben hatte. Nach der Ansicht von Dr. Doman
kénnen hirnverletzte Kinder gesund werden. Der
Grundgedanke seiner Therapie ist, dass sich das Gehirn
durch Tatigkeit und Stimulation aus der Umwelt
weiterentwickeln kann. Je éfter man mit dem Kind
trainiert und es durch Sinnesreize anregt, desto
besser. Das Problem ist nur, dass wir fur eine Einfiih-
rung nach Amerika reisen mussten. Das Buch
macht mir Mut! Ich halte dich auf dem Laufenden.

Berlin, Marz 1986

* Ly Lo

Ich war in der Universitatsbibliothek und habe mir dieses

Zug, September 1986

* Lo Ute

Wir haben es geschafft: Letzte Woche waren wir in Philadelphia an
Domans «Institut of Human Potential». Wir haben dort die Einflhrung
besucht. Nach fast finf grauenvollen, verzweifelten und hilflosen
Jahren sehe ich endlich wieder Licht am Horizont. Noch nie seit Pauls
Geburt habe ich mich von den Arzten und Therapeuten als Mutter

so ernst genommen gefthlt. In diesem Programm verfolgen die Eltern
mit ihren Kindern zusammen ein Ziel — ganz im Gegensatz zu den
Fachleuten hier, deren Hauptziel darin zu bestehen scheint, den Eltern
weiszumachen, dass ihr Kind behindert ist und auch bleiben wird.
Endlich, endlich habe ich etwas in der Hand, um meinem Sohn zu helfen!
Nun missen wir mit Paul noch nach England, um sein erstes Trainings-
programm festzulegen. Der grosse Zeitaufwand fir die Therapie
macht mir im Moment keine Angst. Ich denke, es ist alles eine Frage der
Organisation.

Berlin, Mai 1987
* Lo L

Schon lange habe ich nichts mehr von
euch gehort. Wie es euch allen wohl
geht mit der Therapie?

Was konnen Sie fir ihr hirn-
verletztes Kind tun?

Glen Doman, 1980, dt. 2001.
www.hyperion-verlag.de

Quellen:
www.iahp.org

www.behinderung.org/doman-

Buch ausgeliehen. Die Therapie klingt interessant, delacato-therapie.html

aber auch nach sehr viel Arbeit. Habe ich das richtig ver-
standen, dass du zur Therapeutin deines Sohnes
ausgebildet wirst und jeden Tag stundenlang mit ihm
trainieren sollst? Das ist ja verriickt. Bleibt da noch

Zeit fur deine zwei anderen Kinder, den Haushalt, deine
Beziehung?

Stellungnahme Gesellschaft
fur Neuropddiatrie zur Behand-
lung von Bewegungs- und
Entwicklungsstérungen nach
Doman und Delacato (1997):
www.docplayer.org

hiki-Archiv

Kopfkorrektur — oder der
Zwang, gesund zu sein. Ein
behindertes Kind zwischen
Therapie und Alltag.

Gotz Aly, Monika Aly und
Morlind Tumler, 2005.
www.bvkm.de
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Zug, Juni 1987

5 .
ey Ut
Entschuldige, dass ich so lange nicht geschrieben habe. In den letzten Monaten
ging es drunter und driber. Das Training allein dauert rund acht Stunden
pro Tag und bestimmt unseren Tagesablauf durch und durch. Mit dem Haushalt
zusammen ist es so anstrengend, dass ich es am Anfang oft nicht einmal
geschafft habe, am Abend das Geschirr abzuwaschen. Wir mussten eine Haus-
haltshilfe anstellen, damit ich die Therapie durchfihren und koordinieren
kann und daneben etwas Zeit fir Johanna und Lukas finde. Jetzt geht es etwas

besser. Paul macht schon erste Fortschritte: Er kann seinen Kopf alleine halten,
die Epilepsie ist besser geworden. Das gibt mir Kraft!

Berlin, August 1987 Zug, Dezember 1987

" Libe Luw " Luko Ule
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Es freut mich zu horen, Du fragst, wie es Paul dabei geht, den ganzen Tag zu «arbeiten».
dass das Trainings- Das ist schwierig zu beurteilen, da er nach wie vor kaum
programm anschldgt spricht. Bei der Therapie macht er meistens gut mit, lacht und ist
und Paul Fortschritte fréhlich. Ich denke, die vertraute Umgebung und die Geborgen-
macht. Aber, ehrlich ge- heit der Familie tragen viel zu seinen Fortschritten und seinem
sagt, scheint mir diese Wohlbefinden bei. Offensichtlich geniesst er es auch, dass
Stimulationstherapie ihm so viel ungeteilte Aufmerksamkeit geschenkt wird. Ich denke,
eine richtige Rosskur zu es geht ihm gut.

sein. Wie geht es Mehr Sorgen machen mir meine beiden anderen Kinder: Sie

Paul dabei? Hast du das kommen sicher zu kurz, und unser Familienleben auch, ja.
Geflhl, es mache Johanna ist in letzter Zeit so frech, und Lukas nasst in der Nacht
ihm Spass, oder macht wieder ein, obwohl er schon seit Uber einem Jahr trocken ist.

er einfach mit, weil Ich habe manchmal ein unglaublich schlechtes Gewissen ihnen
er keine andere Wahl gegeniiber. Die Heilpddagogin meinte letztens, warum ich

hat? Und wie geht es Paul nicht endlich in ein Heim gdbe. Dann hdtte ich endlich wieder
dir? Habt ihr Gberhaupt etwas mehr Zeit fir seine Geschwister und mich. Aber das

noch ein Familien- kommt nicht in Frage. Ich méchte Paul die bestmdglichen Chan-
leben? Ich mache mir cen geben und ihn nicht einfach abschieben.

Sorgen! Was unsere Kréfte definitiv Gbersteigt, sind die horrenden Kosten.

Dieses Jahr haben wir insgesamt 8000 Franken fir die Reise-
und Therapiekosten, den Dolmetscher sowie die Hilfsmittel und
Gerdte aufgewendet. Wenn wir den Lohn fir unsere Haus-
haltshilfe dazu zahlen, kommen wir auf rund 20 000 Franken.
Die Kosten werden weder von der IV noch von Pro Infirmis
ibernommen. Der Erfolg der Therapie sei nicht wissenschaftlich
erwiesen, so die Begriindung. Ich finde das absurd: Gaben

wir Paul in ein Heim, wiirde die IV die Tagesansdtze von mehre-
ren hundert Franken anstandslos bezahlen.

Bei der letzten Kontrolle in England habe ich erfahren, dass

man das Programm neuerdings auch in der Schweiz iberwachen
lassen kann. Dies wiirde naturlich alles etwas vereinfachen.

Zu diesem Zweck wurde letztes Jahr anscheinend ein Elternverein
gegrindet. Er heisst hiki — Hilfe fr hirnverletzte Kinder. Ich muss
unbedingt mehr dartber erfahren!

Deine Anna

Die Doman-Delacato-
Therapie

ist eine neuro- und sensomotorische
Behandlungsmethode fiir hirn-
verletzte Kinder. Sie wurde in den
1960er Jahren von Glenn Doman
und Carl Delacato in den USA ent-
wickelt. Sie gehen davon aus,

dass sich die Bildung des kindlichen
Gehirns analog zur motorischen
Entwicklung in finf Stadien eintei-
len lasst, die hierarchisch nachein-
ander durchlaufen werden miissen.
Das Training gibt externe Bewe-
gungs- und Entwicklungsanreize,
die sowohl Tasten, Horen, Sehen
als auch Mobilitdt und Sprache
fordern. Entwicklungsmuster, die
ein gesundes Kind automatisch
und ohne fremde Hilfe durchlauft,
werden durch Wiederholungen
eingepragt (Patterning).

In der Literatur wird vereinzelt von
beeindruckenden Erfolgen berich-
tet. Andererseits stosst die Therapie
wegen des hohen zeitlichen und
finanziellen Aufwands, der Rolle der
Eltern als Therapeuten und der
absoluten Unterordnung des Fami-
lienlebens unter das Therapieziel
auf viel Kritik. Die Deutsche Gesell-
schaft fiir Neuropddiatrie lehnt

die Behandlungsmethode ab, da sie
auf veralteten theoretischen und
praktischen Pramissen beruhe. Zu-
dem kdnne nicht bewiesen werden,
ob die Therapie wirksamer sei

als andere, weniger zeit- und kos-
tenaufwendige Konzepte.

Auch der Verein hiki hat sich weiter-
bewegt: Zuerst 6ffnete er sich

flir andere Therapiemethoden, dann
fiel der Bezug zur Therapie ganz
weg. Ins Zentrum riickte die ideelle
und materielle Unterstiitzung

aller Familien mit einem hirnver-
letzten Kind — unabhdngig von
irgendeiner praktizierten Therapie-
methode.
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Krankheitstibersichten

Das Kindernetzwerk bietet Kurziibersichten zu rund 200
hdufigen, aber auch seltenen Krankheitsbildern und Syndromen.
Ein Team erfahrener Pddiater und Fachleute hat Informationen
zu Symptomen, Verlauf und Haufigkeit, Diagnostik, Ursachen,
Prognosen und Therapiemdglichkeiten in kompakter Form
zusammengestellt.

www.kindernetzwerk.de

Fundgrube zum Thema Gehirn

Das Projekt Gehirn.info hat zum Ziel, das Gehirn, seine
Funktionen und seine Bedeutung fiir das Fiihlen, Denken und
Handeln umfassend, versténdlich und anschaulich darzu-
stellen. In einem 3D-Modell kann man sich etwa auf eine Ent-
deckungsreise durch das Gehirn begeben. Die Informationen
auf der Seite werden von Wissenschaftlern auf ihre fachliche
Richtigkeit begutachtet.

www.dasgehirn.info

DIES & DAS

Abklarungsstellen

Auf der Website des Vereins fiir Neuropsychologie des
Kindes- und Jugendalters in der Schweiz findet sich
eine Linkliste mit Abkldrungsstellen im Bereich Neuropsycho-
logie/Neuropadiatrie.

www.kinderneuropsychologie.ch/
abklaerungsstellen

Diagnostik

Die Magnetresonanztomografie (MRT) und die Positronen-
Emissions-Tomografie (PET) sind bildgebende Verfahren,
auch Neuroimaging genannt. Das Elektroenzephalogramm
(EEG) zeichnet die elektrische Aktivitat des Gehirns anhand
der Spannungsschwankungen an der Kopfoberflache auf.
Bei der Computertomografie (CT) werden mittels Rontgen-
strahlen Schichtbilder des Gehirns erstellt.

www.dasgehirn.info/grundlagen/methoden

Neurofeedback

Beim Neurofeedback, einer Spezialrichtung des Biofeedbacks,
analysiert ein Computer Gehirnstromkurven und stellt sie

in Echtzeit auf einem Bildschirm dar. Ausgewdhlte Parameter der

eigenen Gehirnaktivitdt werden damit wahrnehmbar gemacht,
das Gehirn bekommt gespiegelt, was es gerade tut. Dieses

Feedback soll helfen, die Gehirnaktivitat regulieren zu lernen.

www.eeginfo-neurofeedback.de

Computer-Hirn-Schnittstelle

Schon heute ist die Kommunikation zwischen Mensch und
Maschine Realitat: Gehirnstrome steuern Cursor, Chips
auf dem Cortex helfen, E-Mails zu schreiben. In naher Zukunft,
so die Vision, sollen geldhmte Menschen dank Chip im Gehirn
und Exoskelett wieder laufen konnen. Was fiir Patienten ein
echter Segen sein kann, stellt vor ernsthafte ethische Fragen,
etwa nach der menschlichen Wiirde und Identitat.

Studie Robotik und Behinderung:
www.gdi.ch/de/studien

34

Gesundheitstipps fiirs Gehirn

Die Schweizerische Hirnliga, 1995 von engagierten
Wissenschaftlern gegriindet, férdert die Hirnforschung
in der Schweiz. Ein wichtiges Anliegen ist auch, die
Bevolkerung tiber die Moglichkeiten zur Gesunderhaltung
des Gehirns zu informieren.

www.hirnliga.ch

Brainfood

Eine Erndhrungsweise, die klliger macht, gibt es nicht. Dennoch
ist eine ausgewogene Erndhrung fiir das Gehirn wichtig,
da es viel Energie verbraucht. Empfohlen werden Gemiise, Obst
(besonders Niisse und Beeren), Vollkornprodukte und hoch-
wertige Eiweisse (Milchprodukte, Eier, Fisch, in Massen Fleisch)
sowie geeignete Fette (Raps, Olivendl). Brainfood ist
demnach nichts anderes als eine ausgewogene und vollwertige
Mischkost.

www.sge-ssn.ch
www.essen-und-trinken.de/brainfood

Hirnverletzungen im
Erwachsenenalter

FRAGILE Suisse, die Schweizerische Vereinigung fiir Menschen
mit Hirnverletzung und Angehdrige, und ihre regionalen
Vereinigungen bieten in der ganzen Schweiz Unterstiitzung fiir
hirnverletzte Erwachsene und ihre Familien.

www.fragile.ch

Gehirn und Geist

Von Descartes stammt der beriihmten Satz: «lch denke, also
bin ich.» Sobald wir iber etwas nachdenken, tun wir dies
bewusst. Bewusstsein unterscheidet Wachsein vom Schlaf, vom
Koma, vom Tod. An ihm kristallisiert sich das alte «Leib-Seele-
Problem», die philosophische Frage, wie die geistige und
die materielle Welt zusammenhéngen. Die klassischen Erforscher
des Bewusstseins, die Philosophen, werden zunehmend von
den Neurowissenschaftlern abgeldst. Umstritten bleibt aber
weiterhin, inwieweit sich das Bewusstsein jemals auf rein bio-
logischer beziehungsweise physikalischer Ebene erkldren ldsst.

www.spektrum.de/lexikon/psychologie
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Bewusst bewegen -
bewegend bewusst

werden

Von Michelle Achermann

Auf der Suche nach neuen Anregungen und Therapie-
formen stiessen wir auf die Feldenkrais-Methode.
Diese Therapieform hat uns sehr inspiriert, auch wenn
unsere Tochter Muriel, die bei Geburt einen Sauer-
stoffmangel erlitt, keine wundersamen Fortschritte

Der Grundsatz «Bewusstheit durch Bewe-
gung» ergibt vielleicht im ersten Moment
keinen Sinn. Aber wenn man ihn mit «Wenn
ich weiss, was ich tue, kann ich tun, was ich
will» Ubersetzt, tut sich eine neue Welt auf.
Dies ist der eindrlcklichste Unterschied zu
allen anderen Therapieformen, die wir bis
dahin kennengelernt hatten: Feldenkrais
zielt in erster Linie auf Bewusstheit, erfor-
dert also die ungeteilte Aufmerksamkeit
und das volle Interesse des Kindes. Wie die-
ses Ziel erreicht wird, ist frei: jedes Mal auf
andere Weise oder in ritualisierter Form. Ob
das Kind bewegungslos am Boden liegt oder
sitzt und seinen Kérper bewusst wahrnimmt,
ob es passiv bewegt wird oder sich aktiv auf
die Bewegung einldsst — alles geschieht mit
Konzentration und Achtsamkeit. Von der
Therapeutin erfordert dies ein hohes Mass
an Kreativitat und Einfallsreichtum. Sie muss
ihre Erfahrungen zum richtigen Zeitpunkt in
die Arbeit einfliessen lassen und ein detail-
liertes Wissen Uber die Bewegungsabldufe
haben. Dazu kommt ein unvergleichliches
Feingefthl fur die Eigenheiten eines Kindes,
die Bereitschaft, nichts zu Uberstirzen und
alles auf eine absolute Langsamkeit und
Einfachheit herunterzubrechen. Liebevoll,
achtsam, wahrnehmend, langsam in allen
Steigerungsformen, atmend, phantasievoll
sind Adjektive, die sehr gut zu unseren Er-
fahrungen mit Feldenkrais passen.
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gemacht hat.

Erniichternder Anfang

Muriels Physiotherapeutin machte uns auf
Feldenkrais aufmerksam. Sie sagte, diese
Therapieform konne Kindern mit Bewe-
gungseinschrankungen helfen, sich und ih-
ren Kérper anders wahrzunehmen und sich
besser im Raum zu orientieren. Sie erzahlte
uns von einem Ausbildungsworkshop mit
Nancy Aberle in Zirich, wo angehende The-
rapeuten kostenlose Therapiesequenzen fir
Kinder anbieten, um praktische Erfahrungen
zu sammeln. Sehr interessiert, jedoch ohne
irgendwelches Hintergrundwissen, besuch-
ten wir diesen Workshop. Nachdem Muriels
Therapeut eine Stunde lang tief versunken,
ohne Erklarungen abzugeben, praktisch nur
ihre Schulterblatter ertastet und gehalten
hatte, waren wir ziemlich erniichtert — ganz
abgesehen davon, dass die damals Zwei-
jahrige nur schwer so lange stillzuhalten
war. =

Die Feldenkrais-Therapie

ist eine nach ihrem Begriinder,
Moshé Feldenkrais, benannte sen-
somotorische Lernmethode.
Basierend auf Beobachtungen tber
das Funktionieren des Nerven-
systems und dessen Fahigkeit, neue
Wege fiir Bewegungsprobleme

zu finden, zielt Feldenkrais auf eine
Verbesserung der Bewegungsor-
ganisation. Sanfte Bewegungen und
Aufmerksamkeit verbessern die
Koordination und vergréssern den
Bewegungsumfang. Dies geschieht
zum einen durch die Technik der
Funktionalen Integration® — einer
Interaktion zwischen Therapeut

und Klient -, zum anderen durch die
gruppenzentrierte Technik Bewusst-
heit durch Bewegung®.

SFV Schweizerischer Feldenkrais
Verband
www.feldenkrais.ch

Nancy Aberle
www.feldenkrais-nancy-aberle.ch

Angelika Gassner
www.gassner-feldenkrais.ch

Iris Duvdevani
www.iris-duvdevani.com
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Neuer Schwung

Einige Jahre spater wurde uns eine erfah-
rene Feldenkrais-Therapeutin in Baar emp-
fohlen, nur eine halbe Autostunde von uns
entfernt. So lernten wir Angelika Gassner
kennen, eine aufgestellte Frau, die sich bei
Nancy Aberle auf Kinder spezialisieren liess.
Der differenzierte Blickwinkel, die vielen
konkreten Anregungen und ihre enthusiasti-
sche und begeisternde Art machten unsere
wochentlichen Besuche zu einem schwung-
bringenden Ausflug. Muriels zunehmende
Abneigung gegen die Autofahrten bewo-
gen uns dann dazu, eine Therapiepause ein-
zulegen.

Angelika machte uns auf das Buch «Kids
beyond limits» von Anat Baniel aufmerksam.
Diese entwickelte auf den Grundlagen ihres
Lehrers Moshé Feldenkrais neun Kerngedan-
ken, mit denen sie erfolgreich mit Kindern
arbeitet. Dieses Buch ermdglichte mir einen
wertvollen Einblick in die Feldenkrais-Philo-
sophie und ein anderes Bewusstsein fir Mu-
riels und meine eigenen Bewegungsablaufe.

Intensiver Therapieblock

Einige Zeit spater wurden wir in einem hiki-
Newsletter auf das Angebot von Iris Duvde-
vani aufmerksam. Sie wohnt in Israel und ist
leidenschaftliche  Feldenkrais-Therapeutin.
Iris bietet mehrtdgige Therapiesequenzen
an, in denen sie bei den Familien zu Hause
begleitend, beratend und inspirierend ar-
beitet. Ihr Anliegen ist es, sowohl mit den
Kindern in der gewohnten Umgebung zu
arbeiten, wie auch das gesamte Umfeld des
Kindes mit Feldenkrais vertraut zu machen.
Iris war finf Tage bei und mit uns, hat Muri-
el einmal im Kindergarten besucht und uns
sehr beeindruckt. Es waren dusserst intensi-
ve und anstrengende Tage. Aber noch nie
hat uns jemand so ausfthrlich und einleuch-
tend erkldrt und gezeigt, wie wir mit Muriel
arbeiten und ihr im Alltag helfen kénnen,
sich besser wahrzunehmen. Die Begleitung
wéhrend so vieler Stunden an aufeinander-
folgenden Tagen hat eine Qualitdt, die logi-
scherweise nicht mit einer einzelnen Thera-
piestunde vergleichbar ist. Sie erlaubt der
Therapeutin einen vertieften Einblick und
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«Wir sind sehr glucklich, dass wir
die Feldenkrais-Methode kennen-
gelernt haben. (..) Kleine, feine
Veranderungen geben unserem
Alltag eine andere Qualitat.»

somit auch das Ausarbeiten differenzierterer
Strategien. Iris hat eine eindrucksvolle Gabe
und Flexibilitét, sich auf die Alltagsgegeben-
heiten und die Familiendynamik einzulas-
sen. Wir haben uns mit ihr sehr wohl gefuhlt.
Als Abschluss hat sie uns einen ausfihrli-
chen Bericht mit vier konkreten, erreichba-
ren Ziele und diversen Ubungen dazu tiber-
lassen, die wir wéhrend der Therapiewoche
gemeinsam erarbeitet haben. Iris steht per
SMS und Skype begleitend zur Verfligung
und schlagt vor, die Therapieeinheiten alle
zwei bis drei Monate zu planen.

Inspiration fiir den Alltag

Wir sind sehr glticklich, dass wir die Felden-
krais-Methode kennengelernt haben. Sie
prdgt uns und unseren Alltag. Obwohl sich
fir Muriel noch keine wundersamen Ent-
wicklungsschritte manifestiert haben, ha-
ben sich doch kleine, feine Verdnderungen
ergeben, die unserem Alltag eine andere
Qualitdt geben. Gerne lassen wir uns jeder-
zeit weiter inspirieren.
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Das Gehirn. Von der Nervenzelle
zur Verhaltenssteuerung

RICHARD THOMPSON, 3. AUFLAGE, 2016

Der Autor gibt faszinierende Einblicke in die biologischen
Mechanismen der Verhaltenssteuerung und die moderne
Hirnforschung. Der Leser erfahrt Wesentliches, ohne mit
fachlichen Details tiberhauft zu werden.

www.springer.de

SERVICE

Das Universum im Kopf.
Wie unser Gehirn funktioniert

NIKOLAUS NUTZEL, JURGEN ANDRICH, 2008

Leicht verstandlich erzahlt dieses Buch von den
atemberaubenden Vorgéngen in unserem Kopf.
Es richtet sich vor allem an Jugendliche.

www.bloomsbury.com

BUCHTIPPS

Das vernetzte Gehirn.
Seine lebenslange Entwicklung

NORBERT HERSCHKOWITZ,
ELINORE CHAPMAN HERSCHKOWITZ, 2009

Auf eine fur Laien ansprechende und gut verstandliche Weise
prasentiert der Kinderarzt und Hirnforscher zusammen
mit seiner Frau, die Lehrerin ist, Ergebnisse der Hirnforschung
und ihre praktischen Konsequenzen fiir den Alltag.

www.hogrefe.de

Ratgeber Neuropsychologie.
Antworten auf die haufigsten Fragen
von Patienten und Angehdrigen

ARMIN SCHEURICH,
KARLHEINZ SCHNEIDER-JANESSEN, 2009

Die Neuropsychologie befasst sich mit Funktionsstérungen
des Gehirns und den daraus folgenden Einschrankungen.
Der Ratgeber informiert anschaulich tiber diese hochspeziali-
sierte Disziplin und gibt allgemeinverstandlich Antworten
auf die Fragen von betroffenen Patienten und deren Familien.

www.hogrefe.de

Lehrbuch Neuropsychologie

CHRISTIAN BELLEBAUM,
PATRIZIA THOMA, IRENE DAUM, 2012

Diese Einfiihrung umfasst die wichtigsten neuropsycholo-
gischen Funktionsbereiche wie Gedachtnis, Aufmerksamkeit,
Raumauffassung und exekutive Kontrolle. Neuropsycholo-
gische Storungsbilder, die mit Hirnschddigungen einhergehen,
werden ebenfalls dargestellt.

www.springer.de
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Gehirnforschung fiir Kinder.
Felix und Feline entdecken
das Gehirn

GERALD HUTHER, INGE MICHELS, 2009

Dieses schon bebilderte Sachbuch fiir Vorschul- und
Grundschulkinder versucht anhand des Bildes einer Zwiebel,
Kindern das Gebiet der Hirnforschung und des Lernens
ndherzubringen. Der zweite Teil richtet sich an die Eltern.

www.randomhouse.de/Verlage

Das Neuroaffektive Bilderbuch

MARIANNE BENTZEN, 2016

Dieses illustrierte Lehrbuch bietet eine simple und visuell
orientierte Einfiihrung in die Evolution und friihkindliche
Entwicklung des Gehirns und der Personlichkeit.

www.paragonhouse.com

Spektrum der Wissenschaft,
Reihe Gehirn & Geist

BASISWISSEN TEIL 2: DAS GEHIRN -
AUFBAU UND FUNKTIONEN (2013)

BASISWISSEN TEIL 4: NEURONEN & CO. -
BAUSTEINE DES GEHIRNS (2011)

DOSSIER: STREIT UM DAS GEHIRN -
DIE GROSSEN DEBATTEN
DER NEUROWISSENSCHAFTEN (2013)

Sehr informative, verstindlich geschriebene Uberblickshefte
zum Thema Gehirn, zu aktuellen Ergebnissen der Hirn-
forschung und mit kritischem Tenor auch zu Themen wie
Neuromythen, Gehirniibertreibung usw.

www.spektrum.de
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Wer ist hiki?

Wir unterstiitzen und
vernetzen Familien
mit hirnverletzten Kindern.
Seit 1986.

Auch Kinder kdnnen Hirnverletzungen erleiden — sei dies vor, wahrend
oder kurz nach der Geburt, sei dies erst spater durch einen Unfall oder
eine Krankheit. Fur die betroffenen Eltern bringt dies grosse Verunsicherung,
viele Sorgen und offene Fragen mit sich. Hier leistet der Verein Hilfe
fir hirnverletzte Kinder Unterstlitzung. Wir bieten Beratung, Entlastung und

Vernetzung. Weitere Informationen unter: www.hiki.ch.

hiki ist auf Spenden angewiesen, um seine langfristigen Projekte und
Angebote weiterzufiihren. Herzlichen Dank fir Ihre Unterstitzung!

Entlastung

Ein hirnverletztes Kind zu Hause
zu betreuen, verlangt von

der ganzen Familie viel Einsatz.
Oft verzichten die Eltern auf
Ruhepausen und erschopfen
ihre Krafte im anspruchs-
vollen Alltag. Das Projekt Fami-
lienhilfe bringt Entlastung.
Wahrend mehrtagiger Einsatze
Ubernimmt eine ausgebildete
Fachfrau die Betreuung des be-
hinderten Kindes sowie der
Geschwister und fuhrt den Haus-
halt. Eltern bekommen die
Gelegenheit, ein paar Tage weg-
zufahren und aufzutanken

oder ihren beruflichen und pri-
vaten Terminen nachzugehen.
Auch der Einsatz von Zivildienst-
leistenden entlastet die Fami-
lien. hiki ist als offizieller Einsatz-
betrieb anerkannt und kann
sogenannte Zivis vermitteln.

Unser Angebot in Kiirze

Beratung

Der Alltag mit einem hirnver-
letzten Kind stellt Familien
vor besondere Fragen und Her-
ausforderungen: Umgang

mit der Behinderung, Alltags-
bewadltigung, Therapie-
maglichkeiten, schulische
Integration, Umgang mit

den eigenen Ressourcen, Ent-
wicklungsschritte des Kin-
des, Anschlusslésungen usw.
Hier bietet hiki Unterstut-
zung durch die Familien-, Trans-
fer- und Integrationsbera-
tung. Geschulte Beraterinnen
geben telefonisch Auskunft
oder gehen fiir eine personliche
Beratung zur Familie nach
Hause. Sie unterstitzen die
Eltern dabei, die Situation

zu analysieren und individu-
elle Losungen zu finden.

Finanzielle Unterstiitzung

Um ihr hirnverletztes Kind
optimal zu férdern, nehmen
viele Eltern grosse Mihen

und Kosten auf sich. Mit dem
Patenschaftsfonds leistet

hiki einen Kostenbeitrag an
Fordertherapien und Inte-
grationsmassnahmen, die nach-
weislich helfen, jedoch von
keiner Versicherung tibernom-
men werden. Die Betreuung
eines hirnverletzten Kindes in
der Vorschul- und Ferienzeit,
wenn es selbst oder ein Eltern-
teil krank wird, ist oft be-
sonders intensiv. Ubernehmen
andere den zusatzlichen Be-
treuungsaufwand, fihrt dies zu
Mehrkosten. Der Entlastungs-
fonds von hiki tbernimmt einen
Teil dieser ausserordentlichen
Betreuungskosten.

Austausch und Informationen

hiki ist Anlaufstelle fir Be-
troffene, Interessierte und die
Offentlichkeit bei Fragen

rund um die Anliegen hirnver-
letzter Kinder. Wir stellen
Informationen zur Verfigung
und férdern den Austausch
und die Vernetzung zwischen
Betroffenen und Fachleuten.
Unsere Veranstaltungen wie
der Elterntag, der Familientag
oder das integrative Jugend-
weekend geben den Eltern hirn-
verletzter Kinder und Jugend-
licher und den Betroffenen
selbst die Moglichkeit, Informa-
tionen und Erfahrungen aus-
zutauschen — und gemeinsam
schone Momente zu erleben.



Unser Angebot

— Entlastung

— Beratung

— Finanzielle Unterstitzung

— Austausch und Informationen

hiki — Hilfe fiir
hirnverletzte Kinder
Muhlebachstrasse 43
8008 Zurich

Tel. 044 252 54 54

Fax 044 252 55 54
info@hiki.ch
www.hiki.ch

PC 85-461 012-9
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