Seltene
Krankheit

Niemann-Pick C ist eine seltene
Stoffwechselkrankheit. Ein veran-
dertes Gen bewirkt, dass die Zellen
Fettstoffe nicht richtig transpor-
tieren. Die Fette lagern sich in
verschiedenen Organen und im
Gehirn ab und verursachen ver-
heerende Stérungen. Betroffene
bekommen Probleme beim Gehen,
Sprechen, Schlucken und Denken.
Mit der Zeit verlernen sie ihre
Fahigkeiten. Schliesslich sterben
sie an diesem Zerfall. Je friiher die
Krankheit erkannt wird, desto
besser schlagt die Behandlung an.
Krankenkassen zahlen haufig die
Therapien fiir seltene Krankheiten
nicht. Die Niemann-Pick-Vereini-
gung setzt sich fiir eine Riickver-
sicherung ein: Die Kassen sollen
aus Steuergeldern entschadigt
werden, wenn sie die Therapie be-
zahlen. Informationen gibt es bei:
Schweizerische Niemann-Pick-
Vereinigung: contact@npsuisse.ch
Allianz seltener Krankheiten:
www.proraris.ch

Waischerei. Heute ist Zitas Zu-
stand stabil, und Alix geht es we-
sentlich besser: Beide bekommen
seit zwei Monaten das einzige Me-
dikament, das gut wirkt. «Doch
die Tabletten kosten 20000 Fran-
ken im Monat, und die Kranken-
kasse zahlt sie nicht. Vorlaufig
schenkt die Pharmafirma unseren
Tochtern das Mittel. Wie lange
noch, wissen wir aber nicht.»

Das Leben der Familie hat sich
seit der Diagnose sehr verdndert.
«Einige Bekannte wechseln auf
die andere Strassenseite, um mir
nicht zu begegnen», sagt Hanny
Poincilit. «Wir wollen bekannt
machen, wie schrecklich eine
seltene Krankheit ist, wenn die
Arzte sie spit erkennen und man
umMedikamente kdmpfen muss.»
Deswegen hat die Familie die
Niemann-Pick-Vereinigung ge-
griindet.

«Es gibt auch schone Zeiten:
Mit Zita bin ich nach New York
geflogen, weil sie die Stadt unbe-
dingt sehen wollte. Im Herbst er-
filllen wir Alix einen innigen
Wunsch und reisen ans Meer. Wir
wollen mit unseren Kindern den
Moment geniessen.» *
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Jeanette war
16, als sie
ihren Freund
kennenlernte
— und wurde
gleich

schwanger.

TEENAGER-
MUTTER
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Buch-Tipp
Jeanettes Geschichte
ist in einem Buch
erschienen:
«Teenager-Miitter»,
Schwarzkopf &

Schwarzkopf,
Fr. 14.90

«Es pasSierte gleich

Jeanette erzieht ihre
Tochter Aliyah allein.

beim ersten Mal»

Von Markus Reich

it 16 begann ich zu leben,
M zwei Wochen spéter war
ich schwanger!» Das sagt
Jeanette (20), ihre Tochter Aliyah
ist inzwischen drei Jahre alt. Sie
erzahlt: «Meinen Vater habe ich
nie kennengelernt, meine Eltern
trennten sich, noch bevor ich ge-
boren wurde. Da meine Mutter die
Miete nicht bezahlen konnte, sind
wir ofters aus unseren Wohnun-
gen rausgeflogen.» Es war ein un-
stetes Leben, ihre Mutter trank,
seitdem Jeanette denken kann. «Es
gab immer wieder Phasen, in de-
nen sie versuchte, vom Alkohol
loszukommen. Endgiiltig abge-
stlirzt ist sie dann mit einem neu-
en Freund, der trank wie sie.»
Nach einem weiteren grossen
Streit machte Jeanette der Famili-
enhelferin klar, dass sie zu ihrer
Oma gehen wollte. Das Zusam-
menleben mit der Grossmutter
war wie eine Befreiung, sie genoss
ihre Freizeit, Taschengeld und
den Alltag ohne Streit. «Ich war
noch 16, als ich feststellte, dass
ich ein Kind erwartete. Erst im
achten Monat, so konnte ich aus-
rechnen, wiirde ich 17 werden.
Ich hatte meine Pille offensicht-
lich nicht regelméssig genommen,
ausserdem beeintrachtigten wohl
Antibiotika deren Wirkung.»

Mit Aliyahs Vater Martin war
sie bis dahin drei Monate liiert. Er
war der erste Mann, mit dem sie
geschlafen hatte. Seine erste Reak-
tion: Er war nicht sehr begeistert.
«Ich habe ihn frithmorgens ge-
weckt, er war noch betrunken von
der Nacht.»

Als die Geburt bevorstand, wur-
de Martin aus dem Kreisssaal ver-
wiesen, weil er betrunken war.
«Das Gefiihl, meine Tochter das
erste Mal im Arm zu haben, war
wie ein Aufputschmittel.» Die
Grossmutter nahm ihr viel Arbeit
ab, abends kam zwar Martin vor-
bei, er sah jedoch die meiste Zeit
fern. «Als ich dann mitbekam,
dass er mich wieder und wieder
betrog, machte ich endgiiltig
Schluss. Aliyah war drei Monate
alt.»

In Jeanettes Leben hat jetzt ein
neues Kapitel begonnen: «Nach-
dem ich mich mit dem Geld vom
Amt und Nebenjobs iiber Wasser
gehalten habe, bin ich jetzt end-
lich in Ausbildung. Ich lerne Heil-
erziehungspflegerin, in einer dua-
len Ausbildung, zwei Tage Schu-
le in der Woche und drei Tage
Arbeit. Es sieht so aus, als wiirde
alles gut werden in meinem Le-
ben. Ich sehne mich nur noch
nach einem Partner, der mich und
meine Tochter lieben kann —nach
einem Mann, der bleibt.» %*
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