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EIN LEBEN OHNE WORTE -

EINFACH NICO

Nico isst furs Leben gern, am liebsten Susses und mag Katzen-Heftli.
Der meist gut gelaunte 43-J&hrige mit Angelman-Syndrom lebt in einem
Wohnheim im Kanton Bern und verbringt jedes zweite Wochenende mit
seiner Mutter Flavia. Er ist bestens integriert in seiner Familie und
geniesst es, Zeit mit seinen kleinen Nichten und Neffen zu verbringen.




109

Mittendrin

Nicos Familie - das sind Mutter Flavia und
seine zwei Brider Carlo und Sandro mit ihren
Familien - trifft sich seit Vater Sepps Tod
vor sieben Jahren einmal im Jahr im Jura und
verbringt ein Wochenende zusammen. Es wird
gerade gegessen und Nico befindet sich mitten-
drin, immer wieder klopft ihm einer der beiden
Brider auf die Schulter. Er lacht laut, als die
dreijéhrige Nichte aus Versehen ein Glas Was-
ser ausleert oder der vierjahrige Neffe (ber die
eigenen Flsse stolpert. Von Weitem sieht man
Nico das Angelman-Syndram kaum an, er ist
ein gut aussehender, fréhlich wirkender Mann.
Von Naherem fallen dann die zittrigen und
etwas groben Handbewegungen auf, wenn Nico
die Gabel mit Essen zum Mund fihrt sowie die
intensiven Kaubewegungen. Nico isst gerne
und viel, nur Resenkohl und Spargeln mag er
gar nicht. Essen ist in Nicos Leben zentral, es
kursieren diverse Anekdoten zum Thema, zum
Beispiel als im Heim bei allen Schranktiiren
Vorh&ngeschldsser angebracht werden mussten,
weil Nico bei seinen néchtlichen Streifziigen
die Vorréte immer wieder leergepliindert hatte.

Nico spricht auch mit 43 Jahren kein einziges
Wort, kann aber Grundbedirfnisse nan-verbal
kommunizieren und positiven oder negativen
Geflihlen klar Ausdruck verleihen. Gerade pro-
testiert er lautstark mit einem langgezogenen
«066h», als Flavia bei der funften Brotscheibe
interveniert und findet, dass das nun doch wirk-
lich genligen sollte. Hauptbezugsperson in der
Runde ist zweifellos Flavia - sobald sie ein
wenig langer vom Tisch weg ist, féngt Nico an
unruhig zu werden und mit dem Zeigefinger auf
den Tisch zu «pdpperlen». «Mami kommt gleich
wieder!» heisst es dann jeweils von verschie-
denen Seiten beruhigend und wenn Flavia den
Raum endlich wieder betritt, strahlt Nico (ibers
ganze Gesicht.

Kinderjahre

Nico kam am 31. Mai 1976 nach einer schwie-
rigen Geburt in Zirich auf die Welt. Flavia
versuchte zu stillen, es klappte jedoch ein-
fach nicht. Viel zu nervés sei sie, meinten die
Hebammen, nun gebe es Schoppen fir Nico.
Allerdings trank der Kleine auch so nicht — es
stellte sich heraus, dass er ganz einfach nicht
saugen konnte. Flavia und Sepp préparierten
die Saugaufsatze dann derart, dass die Milch
einfach rauslief. Nica schrie viel vor Hunger,
das «Schéppele» nahm viel Zeit und Geduld in
Anspruch, die beiden wechselten sich dabei ab.
Trotz diesen Anlaufschwierigkeiten kam ihnen
nie in den Sinn, dass mit Nico etwas nicht
stimmen kdnnte. Zu dieser Zeit war die junge

Familie in der Stadt Zirich wohnhaft, wo sie
gemeinsam das Restaurant «Au pied de cochon»
fuhrten. Flavia erinnert sich noch gut an einen
Spaziergang, als sie an der Amtlerstrasse eine
Mutter mit einem behinderten Kind sahen und
zueinander sagten: «Wir haben ja schon ein
Glick mit Nical».

Mit sechs Monaten machte Nico noch keine
Anstalten, sich zu drehen oder zu sitzen. Das
Paar macht sich einige Gedanken, hért aber
nur jeweils von allen Seiten «Ach, es sind
doch nicht alle gleich!» Erst im Alter von elf
Monaten kam van Flavias Onkel, der Arzt in
Brusio war, die Rickmeldung, dass sich Nico
nicht wie andere Kinder entwickle. Kurz dar-
auf prognostizierte der damals weit bekannte
Kinderarzt Dr. Fanconi, dass Nico zwar geistig
normal sei, jedoch nie werde laufen kdnnen.
Nico lernte dann mit funf Jahren doch laufen,
geistig verblieb er jedoch in vielen Bereichen
auf dem Stand eines Kleinkindes. Die Diag-
nose Angelman-Syndrom wird erst gestellt, als
Nico 18 Jahre alt ist.

Nach der Konsultation bei Dr. Fanconi folgte fur
die Familie eine harte Zeit. Sie fanden sich in
der «Miihle» des Gesundheitswesens mit vielen
verschiedenen Férderungen wie Heilpidago-
gik, Logopédie und Entwicklungstherapie nach
Affolter-Methode wieder. Damit sich Flavia
ausschliesslich um Nico kimmern konnte, ent-
schieden sie sich, das Restaurant aufzugeben,
Sepp hat dafiir eine Anstellung als Klichenchef
im Hilton in Zdrich angenommen. Bald darauf
war das zweite Kind unterwegs, Carlo kam am
10, Mérz 1979 zur Welt, Mit Sandro, der am 26.
Mai 1981 geboren wurde, war die Familie voll-
standig.

Nico entwickelte sich in den meisten Berei-
chen verzdgert. Er musste gewickelt werden,
bis er sieben Jahre alt war. Mit ungeféhr zehn
Jahren hat er gelernt, selber mit der Gabel zu
essen. Viele Entwicklungsschritte wurden nur
durch intensives Wiederholen und Trainieren
erreicht, waren mit grossem Aufwand verbun-
den. Unterstitzt wurde die Familie in Nicaos
Kinderjahren durch Sepps Mutter Edith. Sie
stand auch mit guten Ideen zur Seite: Sie war
zum Beispiel massgeblich am Trockenwerden
beteiligt, indem sie Nico beibrachte, sich mit
Klopfen auf den Bauch zu melden, wenn er aufs
WC musste. Heute kann es sogar vorkommen,
dass Nico in der Nacht selbstidndig auf die
Toilette geht. Es gelingt Nico ibrigens sich
fast selber anzuziehen, wenn ihm die Kleider
bereitgelegt werden - das Anziehen dauert
allerdings mindestens eine halbe Stunde und
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«Nico ist ein <Gfreuter>! Er ist eine Berei-

cherung fiir uns alle. Ohne ihn wére ich

nicht die, die ich heute bin!»

es kann schon einmal geschehen, dass der
Pulli als Hose interpretiert wird. Auch als
Erwachsener entwickelt er sich nach wie vor
weiter, beispielsweise kann er seit zwei Jah-
ren selber den Hosenknopf dffnen.

Mit dem sechsjahrigen Nico, dem dreijéhrigen
Carlo und dem einjéhrigen Sandro - unter ande-
rem drei Wickelkinder auf einmal - kam Flavia
mit ihren Kréaften an die Grenzen. Als ihr der Arzt
zur Ldsung Antidepressiva verschrieb, wurde
ihr klar, dass grundsétzliche Anderungen in
Angriff genommen werden mussten. Flavia und
Sepp entschieden sich dafiir, dass Nico fortan
zumindest tageweise in einem Heim betreut
werden sollte. Dies war der Beginn eines Abls-
sungsprozesses, der nicht immer einfach aber
notig war, um das Gleichgewicht in der Familie
herzustellen. Die professionelle Betreuung von
Nico schuf Freiraum und Zeit: Flavia und Sepp
konnten sich beruflich mit dem erfalgreichen
Aufbau und der Leitung zweier Gastronamiebe-
triebe im Kanton Bern verwirklichen und auch
ihr Leben als Paar konnte weiter gehen. Zudem
wurde dadurch die Entwicklung einer optimalen
Beziehung von Carlo und Sandro zu ihrem ein-
zigartigen Bruder unterstitzt.

Ein erfllltes Erwachsenenleben mit verschie-
denen Lebensbereichen

Nico lebt seit 23 Jahren auf einer Gruppe in
einem Wohnheim fur Erwachsene mit geisti-
gen Behinderungen. Die betreuten Menschen
sind unterschiedlich stark beeintrachtigt,
einige kénnen selber kurze Ausfliige mit dem
dffentlichen Verkehr machen, andere sind kaum
bewegungsfahig, geistig allerdings auf einem
relativ hohen Niveau oder wie Nico mobil,
jedoch geistig stdrker eingeschrénkt. Jedes
zweite Wochenende verbringt Nico mit Flavia.
Nico freut sich jeweils sehr, wenn Flavia ihn
im Heim abholen kommt. Ein Tippen ans Kinn
entspricht der Frage: «Wann kommt Mami?». Sie
geniesst jeweils die N&he, die er ihr gibt, er ist
ein ruhiger, anhénglicher und lieber Mensch.
Diese Wochenenden sind jeweils auch mit ein

FLAVIA, MUTTER VON NICO

wenig Organisation verbunden - Flavia kann
zum Beispiel nicht mit Nico zusammen einkau-
fen gehen, da er in den L&den zu nervds wird.
Einkaufe muss sie somit vorgéngig erledigen.
An ihren gemeinsamen Wochenenden unterneh-
men die beiden Spaziergange, gehen auswirts
mit Freunden oder der Familie essen oder blei-
ben auch einfach zuhause. Nico spielt gerne
Lego, fadelt Chralleli auf einen Faden auf oder
blattert Katzen-Heftli durch. Flavia rdumt ein,
dass die Wochenenden auch schwierig sein kén-
nen - insbesondere die Nachte seien manchmal
mihsam, da Nico nicht immer gut schlaft und
Uber zehn Mal in der Nacht aufsteht und das
Licht anzindet. In solchen N&dchten dreht sie
inzwischen ganz einfach die Sicherung raus.
Die Betreuung sei aber einfacher geworden, seit
Nico erwachsen ist. Zwischenfédlle wie Ballone
aufessen oder Shampoo austrinken kommen
nicht mehr vor. Manchmal sei sie allerdings
schon genervt, wenn Nico wieder einmal die
Kiche ausgerdumt hat. Bei der Rickkehr ins
Wohnheim kommt es dann auch einmal vor, dass
Flavia weggeschickt wird - weil Nico weiss,
dass es dann ein neues Heftli gibt. Flavia ladsst
Nico zumeist mit einem guten Gefiihl zuriick,
sie ist Uberzeugt, dass er es gut hat und er gut
betreut wird.

Fir Flavia und Sepp war es immer wichtig,
sicherzustellen, dass Nico ein zufriedenes
Erwachsenenleben fiihren kann. Nico sollte wie
alle in der Familie verschiedene Lebensberei-
che haben. Dies ist ihnen gelungen, Nico hat
ein Leben in der Familie und fuhrt im Wohnheim
sein eigenes Leben. Dort wird er geférdert und
beschaftigt, mit seiner Gruppe verbringt Nico
den Alltag, eingebettet in eine klare Tages-
struktur. Nico verfugt Uber ein individuell
eingerichtetes Zimmer mit Fotos von Fami-
lienmitgliedern, Katzenbildern und seinen
Heftli. Auch einen Fernseher hat er, er findet
beispielsweise Trickfilme, in denen etwas
zu Bruch geht, wahnsinnig lustig. Gearbeitet
wird im Atelier, dort werden unter anderem die
Anzinder K-LUMET hergestellt oder Geschenke



gebastelt. Allerdings meint Flavia in puncto
Beschéftigung von Nico lachend: «Nicos Haupt-
beschéftigung ist wohl eher andere zu beschaf-
tigen.» Am Ende einer strengen Woche findet am
Freitagabend ein Apéro statt. Fiir Freizeitakti-
vitdten verfigt die Gruppe iber einen eigenen
Bus, sie fahren auch regelmassig in die Ferien.

Zukunft

Flavia méchte Nico solange wie méglich sel-
ber betreuen. Die 68-Jéhrige steht mit bei-
den Beinen im Leben und ist eindeutig eine,
die anpackt, sie spriht vor Energie und wirkt
kein bisschen mide - ohne Frage halten ihre
vielen Aktivitaten sie jung: Sie betreut neben
Nico auch regelmissig ihre vier Enkelkinder,
sie engagiert sich auch nach der Pensionie-
rung noch geschéftlich, unterstiitzt Bekannte
in administrativen Belangen und unternimmt
viel. Aber ihr ist auch klar bewusst, dass dies
nicht ewig so sein wird. Fir die Situation, dass
sie sich einmal nicht mehr um Nico kiimmern
kann, sei finanziell vorgesorgt und seine Bri-
der wiirden ihn sicher gut auffangen. Die bei-
den hé&tten ein gute Beziehung zu ihrem Bruder,
dafir zu sorgen, sei ihr und Sepp immer ein

grosses Anliegen gewesen. Allerdings kdnne
sie nicht voraussehen, wieviel Zeit sie und
ihre Familien Nico werden widmen kénnen oder
auch wollen. Sie kénne auch nicht voraussa-
gen, wie sich Nico im Alter veréndere (Angel-
man-Betroffene haben eine normale Lebens-
erwartung). Ohne Zweifel wird es die Familie
so nehmen, wie es kammt.
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KRANKHEIT

Beim Angelman-Syndrom handelt
es sich um eine neurogenetische
Funktionsstdrung, der Veran
derungen auf dem mitterlichen

Chromosom 15 zugrunde liegen.
Betroffene haben helle Augen

und Haare, weisen eine globale
Entwicklungsstérung auf und
sind haufig Epileptiker. Die
Lebenserwartung beim Angelman-
Syndram ist nicht vermindert.




