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Susanne Adolphi

Unsere Tochter Luise wurde ganz nor-
mal geboren und - nicht ganz unkompli-
ziert aber doch 5 Tage lang gestillt.
Doch am 6. Lebenstag ist sie uns an ih-
rem Herzfehler (unterbrochener Aor-
tenbogen) fast gestorben, sie konnte
gerade noch wiederbelebt und am 12.
Tag operiert werden. Danach lag sie
noch lange auf der Intensivstation mit
Beatmung, Infusionen und natiirlich mit
Magensonde.

Die anderen Sachen ist sie alle nach
und nach losgeworden, aber die Sonde
blieb. Dafiir gab es sicher viele Griinde,
die  Schluckstorung aufgrund des
schlappen Gaumensegels, die Hypotonie
insgesamt mit schlechter Kopfkontrol-
le, die durch 10 Wochen Krankenhaus-
aufenthalt gestorte Beziehung zu mir...
und schlieBlich auch die Gewohnheit,
denn trotz der Unannehmlichkeiten
beim Sondelegen, Pflasterkleben und

hdufigem Erbrechen wusste sie immer:
.Ich muss ja nicht".

Trotzdem haben wir immer versucht,
sie zu fiittern, haben Informationen
gesucht und z.B. bei unserem Stephan
Schmid gefunden, mit den Spezialisten
in der Klinik in Graz Kontakt aufge-
nommen und mit unseren Arzten disku-
tiert. Wir waren eigentlich immer op-
timistisch, dass Luise essen und frin-
ken lernen kann, und haben uns deswe-
gen gegen eine PEG-Operation gewehrt,
da uns diese zu endgliltig erschien. Die
Kardiologen meinten schlieflich, dass
wir einen Entwdhnungsversuch wegen
des Gewichtsverlustes friilhestens mit
18 Monaten starten dirften. Genau zu
dieser Zeit fing Luise auch an, sich fiir
unser Essen zu interessieren und deut-
liche Signale fiir ,Ich will noch® und
.Ich will nicht mehr" zu geben. Darum
fanden wir auch den Mut fiir einen am-
bulanten Entwohnungsversuch.

Wir sind also nicht nach Graz gefah-
ren, sondern haben unserer Kinderdrz-
tin Frau Dr. Schoflig die Texte zur am-
bulanten Entwohnung von Markus Wil-
ken (www.Markus-Wilken.de) zu lesen
gegeben, darauf sagte sie: ,Ich mache
mit" und hat uns dann fast tagtdglich
begleitet und betreut. Und siehe da: es
gelang, Luise trank Milch, a8 Milchbrei
und wenig Gemiise und nahm nur 300g
ab (von anfangs 8.800g). So ganz gliick-
lich waren wir aber noch nicht, denn ir-
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gendwie war es doch zu wenig, was sie
selbst schaffte, und sie nahm auch gar
nicht wieder zu. Dann kam ein leichter
Infekt mit 48 Stunden Infusion im
Krankenhaus (zum Auffiillen), danach
wollte sie plotzlich keinen Brei und
schon gar keinen Milchbrei mehr essen,
nur unser Essen und richtig abbeiflen.
Davon schaffte sie aber noch weniger,
und schliefllich, nach 8 Wochen ohne
Schlauch, kam wieder mal ein richtiger
Infekt mit hohem Fieber und ohne was
zu trinken - da war die Sonde wieder
drin. Und blieb auch fiir die heie
Sommer- und Urlaubszeit, aber wir
versuchten trotzdem dranzubleiben am
gemeinsamen  Essen, regelmdBigen
Mahlzeiten, und haben auch so wenig
wie moglich sondiert.

Und dann konnten wir 2 Monate vor
Luises 2. Geburtstag zur Reha-Kur

fahren. Die Kur war u.a. zur Unterstiit-
zung der Sondenentwéhnung gedacht,
und tatsdchlich lief die Entwohnung
fast nebenbei. Wir waren wegen des
ersten -ja nicht ganz misslungenen-
Versuchs viel ruhiger, die vielen essen-
den Kinder im Speisesaal und die vielen
anstrengenden Therapien haben si-
cherlich auch den Appetit gefordert,
vielleicht hat auch die Castillo-
Morales-Therapie etwas bewirkt, je-
denfalls hat Luise fast gar nicht abge-
nommen und lebt jetzt schon wieder
einige Wochen ohne Sonde.

Beim ndchsten Infekt werden wir die
Sonde bestimmt noch einmal legen
missen, aber allmdhlich wird sich die
Geschichte hoffentlich ausschaukeln,
da hoffe ich vor allem auch wieder auf
die Gewohnheit und die Erkenntnis,
dass das Sattessen gute Laune macht.
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