Das Madchen, das mit seinen Augen spricht

Schicksal Das siebenjahrige Madchen Summer Lou aus Balzers leidet an einem seltenen Gen-Defekt: Dem Rett-Syndrom. Als Baby
entwickelte sie sich weitgehend normal. Doch dann kam der Stillstand und der Riickschritt - fiir die Familie begann eine schwere Zeit.
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«Hallo, Ich heisse Summer Lou
und bin am 18. Mai 2011 wie ein
Wirbelwind auf die Welt gekom-
men. Leider muss ich euch mit-
teilen, dass dies meine einzige
Wirbelsturmaktion in meinem
Leben war.» Mitdiesem Satz be-
ginnt die Geschichte des sieben-
jahrigen Mddchens aus Balzers,
die ihre Mama auf der selbst ge-
stalteten Internetseite erzéhlt. Ei-
ne Geschichte iiber ein kleines
Madchen, das an einer seltenen
Krankheitleidet: Dem Rett-Syn-
drom. Ein Gen-Defekt,dervoral-
lem Médchen betrifft und nicht
gleich ersichtlich ist. Die Kinder
entwickeln sich zuerst normal -
einigelernengarlaufenundspre-
chen. Dochplétzlichverlernensie
die Dinge wieder und konnen
nicht mehr an ihrer Umwelt teil-
haben wie zuvor.

«Gemeinsam sind wir stark,
um sie zu stiarken»

Miteinemfrohlichen «Hallo» 6ff-
nenSiennaund Zoey, die grossen
Schwestern von Summer, die
Haustiire. Die Eltern haben sich
entschieden, sichnicht mehrlan-
ger in den eigenen vier Wanden
zuverstecken. Die Menschensol-
lenwissen, mitwelcher Krankheit
ihrMidchenzukampfenhat. Un-
ter dem Motto «Together stron-
ger» haben sie die Internetseite
erstellt, welche die Menschen
iiber das Rett-Syndromaufkliren
soll. «Der Slogan hat fiiruns zwei
Bedeutungen: <together stronger»
und «together stronger>-gemein-
sam sind wir stark, umsie zustar-
ken.» Denndarumgehtes. Durch
denGendefektentstehtzwareine
Riick-Entwicklung, doch diese
hort irgendwann auf. Wann, das
istvonKind zuKind unterschied-
lich. Danachkénnensie sichwie-
der weiterentwickeln und Fort-
schritte machen-wennauchnur
insehrkleinenSchritten. Und da-
beispieltdie Familie eine wichtige
Rolle.

Am Kiichentisch sitzt Sum-
mer in einem fiir sie eigen ange-
fertigten Stuhl. Sie ist leicht an-
gespanntund spiirt wohl die Auf-
regung, dass eine Vertreterin der
Zeitung im Haus ist. Und trotz-
demziehtihr Wesen einensofort
in den Bann. Das Maddchen kann
wedersprechennochgehenoder
selbststandig essen. Der Sprach-
computer Tobii hilft ihr bei der
Kommunikation, doch vieles
musssiedabeinochlernen. «Und
wird sie auch», sind sichdie Eltern
Silkeund Rainer Zobelsicher. Sie
unterstiitzenihr Madchen, wosie
nurkénnen. Wasnichtimmerein-
fachist-sie miissen Summer die
Gedankenund Wiinsche sozusa-
gen von ihren Augen ablesen.

«Wir fiihlten uns oft
allein gelassen»

Wiihrend Mutter Silke Summer
ein Joghurt zum Zvieri gibt, er-
zihlen sie und ihr Mann, wie der
Schicksalsschlagseinen Laufge-
nommen hat. Bereits im ersten
Lebensjahr zeigte sich, dass sich
Summer langsamer entwickelte
als ihre Schwestern. Sie konnte
zwarrobben, abernichtkrabbeln
undlange nichtsitzen. Amersten
Geburtstagsasssiekurzim Hoch-
stuhlfiirein Foto. Mehr ging aber
nicht. Ansonsten sah man ihr
nichtviel an. «Sie war ein zufrie-
denesMaidchen,dasviellachte»,

erzahltSilke Zobel. Dochweil ihre
Entwicklungungewthnlichlang-
samwar,wurdennachdemersten
Geburtstag Untersuchungenvor-
genommen. Doch diese ergaben
nichts Auffilliges, ausser, dass
sich Summer einfach langsamer
entwickelte. Mit eineinhalb Jah-
ren gelang es ihr endlich, Mama
und Papazusagen. «Aber nur fiir
einekurze Zeit», erzihlendie El-
tern. Dann begann die Phase der
Schreianfille. «Da wussten wir
mit Sicherheit, dass etwas nicht
stimmte. Auch wenn das Gefiihl
vorher schon da war.»

Summer entwickelte Hand-
stereotypien und konnte ihre
Hinde nichtmehrsosteuern, wie
sie wollte und ihre Blicke wurden
teilnahmslos. «Sie begann autis-
tische Ziige anzunehmen», er-
zéhltSilke. Ebenfallseintypisches
Krankheitsbild des Rett-Syn-

Summer in der Forder- und Delfintherapie.

Bilder: pd

droms, das zu schweren Beein-
trichtigungen der kognitivenund
motorischen Entwicklung fiihrt.

Dannbeganneine schwierige
Zeit fiir Familie Zobel. Sie muss-
tenzusehen, wie Summerihre Fa-
higkeiten immer mehr verlor.
Niemand wusste, wasloswar. Die
Arzte warenratlos und ein Mara-
thonan Untersuchungenbegann.
«Wir fithlten uns oft alleine ge-
lassen»,sagtRainer Zobel. Denn
lange erfuhren sie trotz Gentest
nicht, wasmitihrem Madchenlos
ist. Nach einerlangen Wartezeit,
Summerwar dreieinhalbJahrealt,
kamdie Diagnose:Rett-Syndrom.

Selbsthilfe im Internet
gibt ersten Halt

Fiir die Familie ein Schock. Mitei-
nemSchlagéndertesichdasgan-
zeLeben. Wie gehtes weiter? Was
kommt aufuns zu? Und wie kon-
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Die Familie Zobel liebt

nenwir Summer helfen? Fragen,
auf die niemand wirklich eine
Antwort hatte. Uber Google er-
fuhr die Familie mehr tiber die
Krankheit. Dann kamen die Ge-
danken zur Zukunft des Mad-
chens: «Siewird niewirklich spre-
chen konnen, sich nie verlieben
undimmeraufmenschliche Hilfe
angewiesensein. Dasmachteuns
sehr traurig», erzihlt die Mutter.
Erstdurcheine Selbsthilfegruppe
imInternetfand die Familie erst-
mals Informationen tiber ver-
schiedene Therapiemdglichkei-
tenoder Hilfsmittel, die Summer
und ihnen das Leben erleichtern
kénnen. Uber die Selbsthilfegrup-
pe erfuhren sie auch von einem
Experten,derin Deutschland té-
tig ist. Fiir die Eltern war gleich
klar, der Arzt soll Summer unter-
suchenundsienahmendielange
Anfahrtin Kauf. «Eshatte sichge-

das Skifahren und das Malbun.
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lohnt. Endlich untersuchte ein
Spezialist Summer und konnte
unsmehrzuihrer Entwicklung sa-
gen.» Der Arzt zeigte Summers
positive Seite auf, dass sie ein
strahlendes Madchen und ihre
Aufmerksambkeit sehr stark ist -
aber er zeigte sich auch besorgt
iiber eine bevorstehende Skolio-
se, eine Fehlstellung der Wirbel-
sdule.

Grosse Fortschritte dank
Delfintherapie

Fordertherapiensind fiirSummer
wichtig, damitsie einen Teilihrer
Fiahigkeiten wieder gewinnen
kann. Dazu gehdren unter ande-
rem Physio-und Reittherapie. Be-
reits zweimal war die ganze Fa-
milie in der Karibik, wo Summer
Therapiestunden mit Delfinen
bekam. Eine Zeit, die dem Mad-
chen sehr geholfen hat. «Es war

«Gefangen im
eigenen Korper. Das
ist fiir mich die
Aussage iiber das
Rett-Syndrom.»

Silke Zobel
Mama von Summer Lou

Was ist das Rett-Syndrom?

Das Rett-Syndrom ist ein Gen-
Defekt auf dem X-Chromosom
und fuihrt zu einer tiefgreifenden
neurologischen Entwicklungs-
storung. Die mannlichen Embryo-
nen sterben fastimmer ab, sodass
der Gen-Defekt normalerweise nur
bei Madchen vorkommt. Mit weni-
gen Ausnahmen ist das Rett-Syn-
drom kein vererbter Gen-Defekt,
sondern eine Spontanmutation. In
der Regel wird das Syndrom in den
ersten zwei Lebensjahren entdeckt
und kann in sehr unterschiedlichen

Formen erscheinen, von einer
leichten bis zu einer sehr schweren
Auspragung.

Auf eine anfanglich normale
Entwicklung des Kindes folgt zwi-
schen dem 6. und dem 18. Monat
zuerst ein Stillstand und dann eine
deutliche Regression (Riick-Ent-
wicklung). Erworbene Fahigkeiten
gehen verloren, insbesondere der
normale Gebrauch der Hande, die
Sprache und viele bereits erlernte
motorische Bewegungsablaufe.
Charakteristisch fiir das Rett-Syn-

drom sind die sogenannten Hand-
stereotypien, die sich als wa-
schende oder klopfende Bewe-
gungen in Brusthohe oder im
Mundbereich zeigen. Das Kind
entwickelt oft eine innere Zurlick-
gezogenheit mit autistischen Zi-
gen. Das Sozialverhalten und die
Spielentwicklung solcher Kinder
sind stark gehemmt, wahrend hin-
gegen das Sozialinteresse weiter
besteht. Die Fahigkeit, ohne Hilfe
zu gehen, entwickelt sich bei eini-
gen Kindern Uiberhaupt nicht.

unglaublich, was fiir Fortschritte
sie jeweils in den zwei Wochen
machte», erzidhlendie Eltern. Um
diesfinanzierenzukonnen, muss-
tensie Hilfe annehmen. «Daswar
keineinfacherSchritt. Man muss
wirklich iiber seinen eigenen
Schatten springen. Doch es hat
sich gelohnt.» Und weil die The-
rapie Summer so gut tut, will die
Familie im néchsten Jahr wieder
in die Karibik fliegen.

Die Familie ist oft auf der
Skipiste anzutreffen

Esistnichtnurdie Delfintherapie,
die finanziell ins Gewicht fallt.
Auchviele kleinere und gréssere
Anschaffungensind teuerundes
wirdnichtallesvonderInvaliden-
versicherungiibernommen. Eine
der Spezialanschaffungenistder
Dualski, mit dem Summer im
Winter mit auf die Piste kann.
Denn die Familie Zobel liebt das
Skifahren. Die grésseren Schwes-
tern sind beide im Skiclub aktiv
undauchdieElternsind gerne auf
denSkiern. Sie suchten eine Mog-
lichkeit, damit Summer auch an
ihrem Hobby teilnehmen kann
und kamen iiber das Internet auf
die Dualskier. «Die beste Errun-
genschaftfiiruns», sagt Silke Zo-
bel. Denn Summer liebt es, die
Pistenrunterzuflitzen,den Wind
und die Schneeflockenzuspiiren.
«Der Moment, als wir das erste
Malaalle fiinfzusammen aufdem
Skilift sassen, hat mich sehr be-
rithrt», sagt die Mutter. Denn es
ist nicht immer einfach, mit der
ganzen Familie etwas zu unter-
nehmen. Doch gerade auch fiir
die Schwesternseidies sehrwich-
tig. Malbun ist zum Kraftort der
Familie Zobel geworden. Sie ver-
bringenauchimSommerviel Zeit
in einer Ferienwohnung im Al-
pengebiet. Dakonnensie vom All-
tag abschalten.

Summer liebt die Schule
und bliiht auf

Mittlerweile geht Summer in die
zweite Klasse im Heilpadagogi-
schen Zentrum. «Ich gehe echt
gerne zur Schule, dort kann ich
mit meinem Tobii im Morgen-
kreis erzahlen, wasich erlebt ha-
be,bekommeverschiedene The-
rapien, werde gefordert, kann
Amtchen iibernehmen, bastle,
gehe schwimmen, turnen, lerne
das Abc - natiirlich alles mit Hil-
fer,istaufderInternetseite zule-
sen. Als Summer mit vier Jahren
indenKindergartenim HPZ kam,
ging es wieder aufwirts. Sie be-
gann sich wieder zu 6ffnen und
nahm mit ihren Blicken am Ge-
schehen teil.

Der Zeitungsfotograf betritt
das Wohnzimmer. Sienna und
Zoeybegriissenauchihn fréhlich
und Summerlicheltebenfallsfiirs
Foto,auchwennsie langsam mii-
de ist. Das Foto zeigt eine gliick-
liche Familie, die trotzder grossen
Belastung zusammenhalt. «Sum-
mer gibt uns extrem viel zuriick.
Esistihr Lachen und ihre Blicke,
dietrotzallemihre Lebensfreude
widerspiegeln», sagt die Mutter.
Gerade der Augenkontaktistsehr
wichtig. Denn die Familienmit-
gliedersind iiberzeugt, dass Sum-
mer Lou alles versteht und iiber
ihre Augen kommuniziert.
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Mehr zu Summer Lou und wie ihr
geholfen werden kann, findet
man unter: summerlou.li



