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Lasst den Kopf nicht hdngen; irgendwas geht immer!

Martina Wimmers und der stolze Vater Thomas Wimmers

Dies ist die Geschichte von unserer
Tochter Antonia, die zwei Jahre nach
ihrer dlteren Schwester Anna Lena im
Dezember 1998 geboren wurde. Ent-
sprechend ihrem Lebensmotto (s.o.)
mochte ich Euch an dieser Stelle liber
unsere Erlebnisse berichten:

Nach einer unkomplizierten Schwan-
gerschaft wurde sie in der 41.SSW mit
einem Geburtsgewicht von 3.910 g und
einer Ldnge von 53 c¢cm geboren.

Wie auch bereits ihre Schwester, wur-
de sie bis zum 6. Lebensmonat voll ge-
stillt. Die Mahlzeiten trank sie ziigig
und ausdauernd, und ihr Gewicht und
Ldngenwachstum steigerte sich im nor-
malen Rahmen. Abgesehen davon, dass
ihr stdndig Milch aus einem Nasenloch
lief und sie seltsame Atemgerdu-
sche von sich gab, war in den
ersten Lebenswochen und -mona-
ten nichts besonders auffadllig.

Aus der Erfahrung mit dem ersten
Kind fiel uns jedoch ihr schwacher
Muskeltonus auf, den die damals
behandelnde (anthroposophische)
Kinderdrztin nicht als kritisch ein-
stufte. Bei den Vorsorgeunter-
suchungen lag Antonia noch im
.grinen" Bereich, und auch die
mitterlichen kritischen Anmerkungen,
dass die Schwester im gleichen Alter
bereits Drehbewegungen ausfiihren
konnte, wurde damals mit der Aussage,
dass jedes Kind seinen eigenen Weg
geht und nicht vergleichbar ist, abge-

wiegelt. Antonia war ein zufriedenes
Baby und weinte nicht besonders viel.
Als sie ca. 12 Monate alt war, sich un-
gern drehte und weder in den Vierfi-
lerstand, geschweige denn allein zum
Sitzen kam, war unsere Geduld zu Ende
und wir wechselten den Kinderarzt.

Die nun zu Rate gezogene Kinderdrztin
duBerte sich wesentlich kritischer,
ordnete sofort Krankengymnastik nach
Bobath an und empfahl uns, wegen der
stdndigen Verschleimung einen Muko-
viszidosetest machen zu lassen. Dieser
Verdacht wurde nach dem hierfiir ibli-
chen Schweiftest gliicklicherweise

nicht bestdtigt. Die begonnene KG-
Therapie lieB Antonia eher ungeduldig
tber sich ergehen.

Zu ihrem 1. Geburtstag bekam sie die
erste Mittelohrentziindung, bei der das
Trommelfell perforierte. Wir waren
vollig verunsichert, als Sekret aus dem
Ohr lief, weil wir so etwas bei unserer
dlteren Tochter noch niemals gesehen
hatten.
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Im 14. Lebensmonat verlor sie nach ih-
rem Mittagsbrei plotzlich das Bewusst-
sein, atmete nicht mehr und wurde
blau. Ich reagierte daraufhin sofort,
beatmete sie und alarmierte gleichzei-
tig den Rettungsdienst. Bevor der ein-
traf, war sie wieder wach und atmete
selbstdndig. Sie wurde zur Beobach-
tung in der Kinderintensivstation auf-
genommen. Eine Rickenmarkpunktion
brachte keinen Hinweis auf ein Anfalls-
leiden. Auch der Verdacht auf eine
Stoffwechselstorung konnte nicht bes-
tdtigt werden. Nach 4 Tagen in der Kli-
nik wurde sie ohne Diagnose und Erkla-
rung nach Hause entlassen. Es wurde
uns aber bestdtigt, dass es sich um ei-
ne lebensbedrohliche Situation gehan-
delt hatte, und dass durch die Erste
Hilfe-MaBnahme Schlimmeres verhin-
dert wurde.

Nach ca. 6 Wochen wiederholte sich
das Ganze in der Nacht, und diesmal
mussten wir zur Diagnostik 3 Wochen
in der Klinik bleiben. Als Ergebnis wur-
de festgestellt, dass sie einen gastroo-
sophagalen Reflux hatte (dabei flieft
Mageninhalt in die Speisershre zu-
riick), der nicht ursdchlich fiir den
Atemstillstand  verantwortlich  war,
aber medikamentds behandelt werden
sollte. AuBerdem wurde nach energi-
scher Forderung unsererseits auf
Krankenkassenkosten ein  Uberwa-
chungsmonitor zur Verfiigung gestellt.
Ein Wechsel der KG-Therapie zu Vojta
mit Bezligen zur Osteopathie brachte
Antonia entschieden weiter. Als wadren
nun Blockaden gelost worden, hatte sie

sichtbare Therapieerfolge und konnte
sich nach nur 5 Behandlungen drehen,
in den VierfiiBlerstand wechseln, set-
zen, stehen und gehen. Es war, als wenn
sie theoretisch bereits alles gewusst
hatte, aber physisch nicht umsetzen
konnte.

Der Besuch der Beratungsstelle eines
Sozial-Pddiatrischen Zentrums brachte
uns dahingehend weiter, zu wissen, wo
unser Kind steht und wie wir unser Kind
weiter foérdern konnen. Schlieflich
machten wir uns Sorgen, ob durch die
zwei akuten Atemstillstande Folge-
schdden aufgetreten waren.

Wegen der 6-mal im Jahr auftretenden
Mittelohrentziindungen, die immer mit
einer Perforation des Trommelfells
verbunden und fiir Antonia offensicht-
lich nicht schmerzhaft waren, wurde
ein Antibiotikum verabreicht, welches
wiederum hdufig zu anschliefenden
Pilzinfektionen fiihrte.

Auf Anraten der HNO-Arzte wurden
Paukenrchrchen gelegt und die Polypen
entfernt. Die Anzahl und Heftigkeit
der Ohrentziindungen nahm daraufhin
aber nicht ab.

Im 3. Lebensjahr griffen wir die drzt-
liche Empfehlung auf, uns humangene-
tisch beraten zu lassen. Nach aufwen-
diger Anamnese und Abkldrung der Fa-
miliengeschichte wurden zwei mogliche
Gendefekte ausgeschlossen.

Wegen der verzogerten Sprachent-
wicklung (Antonia konnte mit 3 Jahren
nur Mama sagen, lautierte viel und ver-
suchte im Ubrigen iiber Kérper- und
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Blickkontakt ihre Bediirfnisse zu du-
Bern) wurde die Pddaudiologie zu Rate
gezogen. Es wurden 50 Therapiestun-
den d 45 Minuten Logopddie verordnet,
die jedoch zu keinem wesentlichen Er-
folg fiihrten.

Die zu diesem Zeitpunkt anstehende
Kindergartenanmeldung war eine Odys-
see. Fiir den Regelkindergarten war sie
sprachlich und motorisch zu schlecht,
und man befiirchtete, sie bekdme dort
nicht die notwendige Forderung. Der
integrative Sprachheilkindergarten
lehnte ab, weil sie zu wenig spreche -
wie paradox- und nach deren Meinung
ein Forderzentrum die optimalen Vor-
aussetzungen biete. Dariiber hinaus
hatte der integrative Kindergarten
mehr Anmeldungen als freie Pldtze und
demzufolge eine beachtliche Wartelis-
te. Das Forderzentrum winkte ab, weil
die motorischen Probleme zu geringfii-
gig waren. Nur eine heilpddagogische
Gruppe hdtte sie befristet und vori-
bergehend aufgenommen, damit sie -
berhaupt irgendwo unterkommt. Wir
waren voéllig verzweifelt, da uns be-
wusst war, dass eine Forderung aufer-
halb der Familie fiir Antonia unglaub-
lich wichtig war, aber keine Einrichtung
unser Kind aufnehmen wollte. Entweder
war sie ,zu gut", oder sie war ,zu
schlecht". Sie passte in keine der vor-
gegebenen ,Schubladen®.

Schlieflich fanden wir fiir Antonia eine
Kindergartengruppe in der Schule fir
Horgeschddigte, die Antonia aufnahm,
weil aufgrund der vielen Mittelohrent-
ziindungen eine Schallleitungsschwer-

horigkeit bestand und somit der son-
derpddagogische  Férderbedarf ge-
rechtfertigt war. Aufgrund der Mon-
tessoriausbildung und beruflichen Er-
fahrung der Erzieherin, sowie einer
Kleingruppe von 4 Kindern machte An-
tonia auch im psychosozialen Bereich
gute Fortschritte.

Nach Inanspruchnahme der verordne-
ten Logopddie wurde die Pddaudiologie
wieder zu Rate gezogen. Nach unserer
Einschdtzung und der Auffassung der
Logopddin machte sie in der Sprach-
entwicklung leichte Fortschritte. Die
Ursache ihres Problems schien an einer
strukturellen Funktionsstorung zu lie-
gen. Das Sprachverstdndnis war nor-
mal, die Lautsprache war im Vergleich
des Wortschatzes und der Aussprache
von Gleichaltrigen deutlich zuriick. Die
Verordnung der weiteren logopddischen
Behandlung wurde von der Mediziner-
seife wegen der Erfolglosigkeit der
Therapie abgelehnt. Es wurde uns ge-
raten, erstmal weitergehende Diagnos-
tik zu betreiben. Die direkt anschlie-
Bende Begutachtung der Mundhéhle
und des Gaumens durch einen Kiefer-
chirurgen lieBen zwar Anomalien erken-
nen, eine Erklarung fiir die Sprachent-
wicklungsstorung wurde hieraus nicht
abgeleitet.

Die Pddaudiologie empfahl uns, anhand
von einem nonverbalen Testverfahren
.die fir Sprache notwendige Inftelli-
genz" durch einen Kinderpsychologen
feststellen zu lassen. Nach diesen
Tests, die ohne die Anwesenheit einer
Bezugsperson durchgefiihrt wurden,
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war das Ergebnis fir uns nieder-
schmetternd. Antonia wurde eine leicht
unterdurchschnittliche Intelligenz be-
scheinigt. Das Ergebnis des psychologi-
schen Tests wollten wir natirlich von
einer zweiten Stelle bestdtigt wissen.
Der hinzugezogene Entwicklungsdia-
gnostiker, der uns von anderen Eltern
mit besonderen Kindern empfohlen
wurde, bescheinigte uns eine durch-
schnittliche Intelligenz und zeigte uns
ganz klar Antonias Stdrken, ab er auch
ihre Schwdchen auf. Er empfahl uns,
Antonia aufgrund ihrer ausgeprdgten
visuellen Fdhigkeiten friilh an den Er-
werb von Schriftsprache heranzufiih-
ren. Die Logopddie wurde vom neu hin-
zugezogenen Pddaudiologen weiterver-
ordnet.

Kurz vor Antonias 4. Geburtstag beka-
men wir nach einer erneuten Vorstel-
lung in der Humangenetik die Diagnose,
dass Antonia das Deletionssyndrom
22q11 (DS 22q11) hat. Die Aufklarung
iber die einzelnen Storungsbilder lieR
uns natirlich erstmal erschrecken,
aber wir waren auch froh, endlich an-
gekommen zu sein. Wir nahmen telefo-
nischen Erstkontakt zum Verein auf
und wurden auf ein zeitnahes Regional-
gruppentreffen aufmerksam gemacht.
Wir waren gespannt, welche Kinder wir
dort kennenlernen wiirden. Es war fiir
uns sehr hilfreich, mit anderen betrof-
fenen Eltern sprechen zu kénnen, die
dhnliches mitgemacht haben.

Das anschlieBende Jahr verbrachten
wir damit, alle Symptome abzukldren,
die moglicherweise auch noch vorhan-

den sein konnten. Ein angeborener
Herzfehler konnte ausgeschlossen
werden.

Nachdem wir die Diagnose DS 22ql1
und somit den Grund der Lautbildungs-
stérungen wussten, war die Anomalie
am Gaumen aus drztlicher Sicht doch
so gravierend, dass eine Korrektur zur
Verbesserung der Lautsprache emp-
fohlen wurde. Drei Monate nach der
Diagnose DS 22q11 wurde in Essen ei-
ne Velopharyngoplastik durchgefiihrt
und gleichzeitig die Tonsillen entfernt.
Wir dachten natiirlich .so, jetzt ist
der Schalter umgelegt, jetzt muss es
mit der Sprache aufwdrts gehen". Lei-
der zeigte sich lautsprachlich nur ein
maBiger Erfolg, und Antonia war wei-
terhin fiir AuBenstehende schwer zu
verstehen.

Im Dezember 2003 wurde durch Herrn
Prof. Sader eine okkulte submukése
Gaumenspalte erkannt, die direkt im
Januar 2004 operativ verschlossen
wurde. Die anschliefende sprachfér-
dernde Castillo Morales-Therapie wird
bis heute fortgesetzt.

Die gleichzeitige logopddische Behand-
lung wurde von der damaligen Pddaudio-
login erstmal abgelehnt. Nach einem
letzten Wechsel wurden von den bis
heute behandelnden Arzten die Not-
wendigkeit und auch der Sinn von pa-
rallel verlaufenden Therapien bei nach-
gewiesenem Erfolg der MaBnahmen er-
kannt und entsprechend gewiirdigt. An-
tonia ist bis zum heutigen Tag unglaub-
lich therapiemotiviert. Seit nunmehr 7
Jahren hat sie in mehreren Bereichen
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wie z.B. therapeutischem Reiten, Psy-
chomotorik, Bobath, Vojta, Logopddie
und Castillo Morales bis zu vier Termi-
ne in der Woche. Als ndchstes Ziel ha-
ben wir uns eine Reha-MaBnahme in der
Klinik Werscherberg zum Ziel gesetzt.
Sie besucht jetzt die 1. Klasse der Ru-
dolf-Hildebrand-Schule - Forderschule
Sprache mit Regelschulanforderungen -
in Dusseldorf, kann schon lesen und ihr
Lieblingsfach ist .Minusrechnen®. Si-
cherlich ist Antonia kein typisches
22ql11-Kind, da bei ihr nur wenige der
moglichen Problembereiche betroffen
sind. Vor allem aber hat Antonia uns
gezeigt, dass es sich lohnt, zu kampfen
und alle Anstrengungen auf sich zu

nehmen, und dass Prognosen nicht im-
mer eintreten miissen. Sie ist heute ein
selbstbewusstes Mddchen, und unser
groBter Wunsch fiir sie ist es, dass sie
ihren Platz in der Gesellschaft finden
wird und sie gliicklich sein kann. Die
Vergangenheit gibt uns dabei allen
Grund zuversichtlich zu sein.

Ein besonderer Dank gilt auch ihrer
Schwester Anna Lena, die in besonde-
ren Situationen immer wieder ihre ei-
genen Bediirfnisse zuriickgenommen
hat und ohne deren Riicksichtnahme
die letzten 7 Jahre sicherlich noch
schwieriger verlaufen wdren.
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