Portrait Nils
Nils und die Hoffnung auf Fortschritte

„Manchmal denke ich, lieber Nils, wenn Du wüsstest, was alles noch auf Dich zukommen wird“ sagt seine Mutter. Wegen der CF-Krankheit ihres jüngsten Sohnes hat sich auch ihr Leben gewandelt, für Mini-Probleme hat sie keine Zeit mehr.

Neugierig betrachtet der kleine Nils (2) den Besuch und tobt nachher ungestüm durch die Wohnung, öffnet Schränke, wirbelt mit seinem Spielzeugauto herum und lässt sich vom mitgebrachten Bilderbuch begeistern. Auf den ersten Blick ist er ein kerngesunder Junge und erst noch ein „guter Turner“, wie sein Mami stolz beifügt. Sie versuche so normal wie möglich mit ihrer Familie zu leben, doch das Denken habe sich mit der CF-Diagnose verändert:

„Ich wundere mich oft, über was für Kleinigkeiten sich andere Leute Sorgen machen, ich lebe mehr im Heute. Wenn schönes Wetter ist, gehe ich mit den Buben raus, der volle Wäschekorb stört mich dann gar nicht. Ich will nicht alles vergessen, aber ab und zu muss ich meine Probleme etwas verschieben.“

Mit einem scheinbar gesunden Säugling kam die Mutter nach Hause, wo auf Nils sein  vierjähriger Bruder Lars, der nicht Träger der Krankheit ist, wartete. Aber Nils nahm schlecht zu, 10 statt 100 Gramm, war im Gesicht kreideweiss. Zuerst liess sich die stillende Mutter beruhigen, vielleicht liege es an der Milch, die Mütterberatung riet auch zu Geduld. Nach drei Monaten musste Nils dann zur genauen Abklärung ins Kinderspital, vier lange Wochen dauerte die Abklärung, bis die Diagnose CF feststand.  „Nils musste viele Tests und Blutabnahmen über sich ergehen lassen. Als ich dann die Diagnose erfuhr, suchte ich im Internet nach Informationen. Es dauerte Wochen, bis ich mir dieses Wort „Cystische Fibrose“ merken konnte, so schlimm war dieser Schlag für mich“ erinnert sich die Mutter von Nils.

„Es gibt Tage, da denke ich, mein lieber Nils, wenn Du wüsstest, was noch alles auf Dich zukommen wird im Leben.“ Jetzt muss Nils seine Enzym-Tabletten nehmen und täglich mit seinem Mami die Physiotherapie-Übungen machen. „Bei mir war der Widerstand anfangs sehr gross, ich sah einfach nicht ein, zu was das gut sein soll. Ergebnisse wollte ich sofort sehen, jetzt weiss ich aber, dass auch das Hüpfen auf dem Trampolin für Nils wichtig ist und Sinn macht.“

Seine Krankheit ist Nils nicht anzusehen, oft tröstet sich sein Mami damit, dass er ja nicht im Rollstuhl sitzen muss und es im phasenweise gut geht. Aber diese oft „unsichtbare“ Krankheit birgt für die Familiendynamik auch Probleme. So hat sich mit dem ersten Spitalaufenthalt vor allem auch für den grossen Bruder Lars vieles verändert. „Lars musste damals für vier Wochen zu seiner Grossmutter, er verstand als Vierjähriger ja nicht, warum. Oft ist er jetzt eifersüchtig, weil zum Beispiel zu ihm niemand wöchentlich kommt und nur mit ihm turnt.

Er spürt natürlich auch, dass die Krankheit von Nils viel Aufmerksamkeit und Zuwendung, auch pflegerischer Art, verlangt.“

Eine erzieherisch schwierige Situation ist auch der Umgang mit dem Essen. Nils sollte wegen seinen CF-bedingten Verdauungsproblemen nicht am Essen gehindert werden, da er eine viel höhere Kalorienzahl braucht, für ihn ist also nicht nur „gesund“ essen wichtig. „Aber Lars muss ich bei Süssigkeiten und Schoggi oft bremsen, da ich nicht will, dass er übergewichtig wird. Natürlich ist es für ihn schwierig zu verstehen, dass dies keine Strafe ist und ich Nils nicht mehr erlaube als ihm. Sobald Nils erkältet ist oder viel hustet, isst er gar nichts mehr, dann kippt er rasch ins Untergewicht.“

Sie hat sich in der Regionalgruppe Basel stark engagiert, sie will sich für Nils und alle andern Kinder einsetzen. „Manchmal hat man das Gefühl, jetzt muss endlich etwas gehen, es passiert so nichts. Ich weiss ja, dass das so nicht stimmt, aber es tut mir gut, selber aktiv zu werden, in irgendeiner Form. Wenn ich traurig bin, wünsche ich mir bessere Medikamente, ein kleineres Inhaliergerät oder eine längere Lebenserwartung. Die Arbeit mit andern Betroffenen lässt mich immer wieder Hoffnung schöpfen.“ Nils Vater mag sich nicht in dieser Weise mit der Krankheit auseinandersetzen, er macht sich schon Gedanken dazu, aber schweigt zu diesem Thema. Nach schwierigen Zeiten hat sich das Mami von Nils damit arrangiert, akzeptiert die Haltung ihres Mannes und holt sich die nötige Unterstützung im Freundeskreis. Nils ist während dem Gespräch auf einen Stuhl geklettert und legt mit Freude sorgfältig die Schalen der Spanischen Nüsslis in den Teekrug, die schwimmen ja so schön. Nils ist ein Lausbub mit CF, ein zerbrechliches Glück. Aber welches Glück ist nicht fragil und nur geschenkt?
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Weitere Informationen

Thomas Zurkinden, Schweizerische Gesellschaft für Cystische Fibrose, Postgasse 17, Postfach 686, 3000 Bern 8, 031 313 88 45, thomas.zurkinden@cfch.ch, www.cfch.ch/de/medien.html
Cystische Fibrose (CF), auch Mukoviszidose genannt, ist die häufigste genetische Stoffwechselerkrankung in Westeuropa. CF ist eine chronisch verlaufende, fortschreitende Erkrankung, welche nicht geheilt, aber mit einer breiten Palette von Therapiemöglichkeiten behandelt werden kann. Durch die vorliegenden Symptome und den täglichen zeitintensiven Therapieaufwand bestimmt sie das Leben der Betroffenen trotzdem grundlegend. Bei Cystischer Fibrose sind vor allem die Lunge und der Verdauungstrakt betroffen. In der Lunge entsteht zäher Schleim, der zu Husten, Bakterienbesiedlung und Entzündungsreaktionen führt. Dabei nimmt die Lunge fortlaufend Schaden.  Im Verdauungstrakt können verschiedene Nährstoffe nicht richtig in den Körper aufgenommen werden. Daraus entstehen Bauchschmerzen, Durchfall und eine fehlende Gewichtszunahme. In der Schweiz sind rund 1000 Personen von CF betroffen.

Die Schweizerische Gesellschaft für Cystische Fibrose (CFCH) ist eine Nonprofit-Organisation und verfolgt mit ihrer Arbeit seit über 40 Jahren folgende Zwecke: CF-Betroffene informieren, beraten und unterstützen, Organisation von Therapiewochen, Forschung über Ursache und Behandlung von CF fördern, Kontakte pflegen mit regionalen, nationalen und internationalen Organisationen, die eine ähnliche Zielsetzung verfolgen.
