Ein Leben mit seltener Krankheit

Nicole Nickels Tochter hat das Smith-Magenis-Syndrom. Deshalb neigt sie
unter anderem zu Wutausbriichen. Ein Alltag ist fiir die Familie eine Herausforderung.

Dana Thoeren

Bielefeld. ,,Ich fiihle mich wie
eine Feuerwehr, dievon Brand-
herd zu Brandherd fihrt*, sagt
Nicole Nickel. Ihre Tochter
Romy ist 18 Jahre alt und hat
eine sehr seltene genetische
Storung: das Smith-Magenis-
Syndrom (SMS). Deswegen
neigt ihre Tochter zu Wut-
ausbriichen und zeigt heraus-
fordernde Verhaltensweisen.
Der Alltag ist fiir die Familie
deshalb nicht einfach.

Romy ist Nickels zweites
Kind, geboren nach einem gro-
8en Bruder, der véllig gesund
ist. ,Es war mir eigentlich
schon nach der Geburt Klar,
dass irgendwas nicht stimmt®,
sagt Nickel. ,Sie war lethar-
gisch, wie eine Stoffpuppe. Sie
hat kaum am Geschehen teil-
genommen.“ Romy war ent-
wicklungsverzogert, hat alles
viel spater gelernt, als tiblich
— drehen, laufen, sprechen.

Mit zwei Jahren fingen bei
Romy dann die Schlafstérun-
gen an. ,S0 ab zwei Uhr war
es vorbei. Wir sind bestimmt
sechs Mal nachts aufgestan-
den.® Erschopfung und Schlaf-
mangel brachten Nickel und
ihren Ehemann an das Au-
Berste. Wenig spiter wurde
Romy mit Autismus diagnos-
tiziert. Fir Nickel war diese
Diagnose aber nur ein Teil des
Puzzles. ,Das machte es fiir uns
einfacher, weil wir verstanden
haben, dass tatsdchlich irgend-
was nicht stimmt. Trotz allem
hab ich immer gedacht: Das
ist nicht alles.”

Tatsachlich habe man Ro-
my schon sehr frith auf das
Smith-Magenis-Syndrom ge-
testet, erzahlt Nickel - aller-
dings mit negativem Ergeb-
nis. Besonders die fiir SMS ty-
pischen Schlafstérungen hit-
ten die Arzte damals auf diese
Fahrte gebracht. Erst als Ro-
my bereits in der Grundschu-
le war, brachte ein zweiter, tie-
fer gehender Gentest die er-
sehnte Diagnose: Romy hat das
Smith-Magenis-Syndrom.
»Aber davon eine Mutation,
die es zu dem Zeitpunkt noch
nicht gab. Also etwas kom-
plett Einmaliges.”

Bei der Recherche tiber das
Syndrom fiigte sich das Puz-
zle endlich zusammen: ,Da ha-
beich gedacht: Ja,dasistes®, er-
zahlt sie. ,Dieses extrem Ag-
gressive, dieses ,Von jetzt auf
gleich’, von Jekyll zu Hyde.
Von ,Wir sitzen frohlich alle

zusammen und spielen ein
Spiel® und drei Sekunden spi-
ter fliegt alles runter.”

Wie bei vielen Beeintréch-
tigungen ist auch SMS ein
Spektrum - jeder Betroffene ist
anders. SMS kann eine Viel-
zahl an Symptomen mit sich
bringen: Wie etwa Romys Ent-
wicklungsverzogerung im
Kindesalter und der typischer-
weise gestorte Schlaf-Wach-
Rhythmus, der heute durch
Medikamente unter Kontrolle
ist. Thr aufmerksambkeitssu-
chendes Verhalten oder die
Stimmungsschwankungen
und Wutanfille, die Romy
nicht steuern kann, gehdren
auch dazu.

Laut Allianz Seltener Chro-
nischer Erkrankungen (ACH-
SE) gilteine Erkrankungals sel-
ten, wenn weniger als 5 von
10.000 Personen betroffen
sind. Beim Smith-Magenis-
Syndrom wird eine Inzidenz
von 1:15.000 oder 25.000 ge-
schatzt.

Deutschlandweit gibt es laut
Sirius e.V., dem Selbsthilfe-
verein fir das Smith-Mage-
nis-Syndrom, etwa 3.200 Fil-
le. Ausgelost wird SMS durch
eine Deletion oder Mutation
auf dem kurzen Arm des 17.
Chromosoms.

»Romy hat ganz viele tolle
Seiten®, erzahlt Nickel. Zum
Beispiel sei sie sehr witzig. ,Da-
durch, dass sie diese Muta-
tion hat, ist sie fiir ein SMS-

Kind kognitiv sehr stark.“ Ro-
my kénne gut sprechen und
habe einen groflen Wort-
schatz. Auflerdem kann sie le-
sen und schreibe gerne Ge-
schichten. ,Romy kann Ge-
fithle transportieren, das kann
man sich nicht vorstellen.”
Dennoch: Thr herausfordern-
des Verhalten macht es ihren
Eltern oft nicht einfach.

Wihrend Romys Schulzeit
mussten Nickel und ihr Mann
oftin der Schule vorstellig wer-
den. Alleine lassen konne man
Romy auch heute mit 18 Jah-
ren nicht. Dazu Behordengén-
ge und Biirokratie, um Unter-
stiitzung zu beantragen. Akti-
vitdten muss die Familie stdn-
dig absagen - teils auch kruz-
fristig. Wahrend seiner Kind-
heit sei ihr Sohn deshalb oft
zu kurz gekommen, was Ni-
ckel sehr bedauert. ,,Das ist ein
Balanceakt.“

Dabei konne Romy sehr
umginglich sein — wenn man

ihr auf Augenhohe begegnet
und sie richtig kennenlernt.
»SMS isteinfach probieren, an-
ders sein, querdenken®, er-
klart die Bielefelderin. ,,Es mit
Humor probieren. Versu-
chen, sie irgendwie anders aus
der Reserve zu locken.“ In der
Kommunikation mit Romy
brauche es klare, kleinschritti-
ge Absprachen und vor allem
stindige Wiederholungen die-
ser Absprachen.

Erfahren habe die Familie
stattdessen oft nur Unver-
stindnis. Nicht nur von
Auflenstehenden, die das Ver-
halten ihrer Tochter nicht
nachvollziehen konnen, son-
dern auch von Padagogen, die
Romy eigentlich unterstiitzen
sollten. ,Romy ist emotional
in einem Kleinkindalter®, er-
klart Nickel. Das mache den
Umgang fir viele schwierig.
»Wenn es Menschen gibt, die
sich die Miithe machen, da-
hinterzugucken und sich ein-
fach mal mit der Krankheit
auseinandersetzen, dann gibt
es Wege, damit umzugehen.“
Dieser Blick hinter die Mauer
fehle aber oft.

Wegen Romys Verhalten
begleite die Familie besonders
ein Satz seit Jahren: Wir kon-
nen das nicht leisten. Derzeit
hat die Familie Hoffnung, dass
Romy einen Platz in einer Ta-
gesstruktur bekommt. Dort
hospitiere sie bereits und sei
sehr gliicklich.



