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Die Briider Lars (l.) und Sven
Inderbitzin mit Mutter Rosi (L.)
und Yvonne Schiipbach von
der Kinderspitex Nordwest-
schweiz. Bilder: Leo Wyden

Die Kinderspitex Nordwestschweiz besucht in der Familie Inderbitzin aus Herbets-
wil SO gleich zwei junge Klienten: Lars (15) und Sven (13) leiden beide unter
Muskeldystrophie Duchenne. Das Spitex Magazin hat mit ihrer Mutter Rosi,

die friiher selbst bei der Spitex gearbeitet hat, iiber die Krankheit ihrer Soéhne,

die Kinderspitex und den (fast) ganz normalen Familienalltag gesprochen.

Es herrscht munteres Treiben im gemiitlich eingerichteten
Haus der Familie Inderbitzin im solothurnischen Herbets-
wil: Mutter Rosi ist in der Kiiche zugange, wo die Kaffeema-
schine leise brummt, wéhrend im oberen und unteren Stock
die fiinf Kinder — etwas weniger leise — mit Puppen und Com-
putern spielen. Interesse an Computern bekunden vor allem
Lars (15) und Sven (13); diesbeziiglich unterscheiden sie sich
nicht von ihren Altersgenossen. In manch anderer Hinsicht
sind die beiden allerdings durchaus anders als die meisten

Jugendlichen: So sind die Briider auf intensive Pflege und
Betreuung durch ihre Eltern und die Kinderspitex Nordwest-
schweiz angewiesen, weil sie beide an der Erbkrankheit
Muskeldystrophie Duchenne leiden.

Die Diagnose war eine Erleichterung

Rosi (47) und Alexander (48) Inderbitzin bemerkten lange
nicht, dass mit ihrem ersten Sohn Lars etwas nicht in Ord-
nung war. Zwar lernte er erst im Alter von 17 Monaten
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gehen und war daraufhin stets etwas wacklig auf den Bei-
nen, aber dies bereitete den Eltern erst keine Sorgen. Dies
anderte sich jedoch, als auch ihr zweitgeborener Sohn Sven
Miihe mit seiner Motorik bekundete und mit 2 Jahren
immer noch nicht gehen konnte. «Damals begriff ich, dass
mit den beiden etwas nicht stimmte», erinnert sich Rosi
Inderbitzin, die damals bereits Mutter von drei Buben war;
ihr dritter Sohn Kevin entwickelte sich indes normal. Weil
Kontrollen beim Hausarzt nichts Aussergewdhnliches
zutage férderten, iberwies ihr Hausarzt die Buben an Spe-
zialisten in Luzern. «Diesen Arzten schien schnell klar zu
sein, dass meine S6hne unter Muskeldystrophie Duchen-
ne litten», erzahlt Rosi Inderbitzin. Die Mediziner brauch-
ten aber eine offizielle Bestatigung ihrer Vermutungen und
ordneten darum sowohl bei den Kindern als auch bei de-
ren Mutter einen Gentest an: Dass der Vater nicht getes-
tet wurde, ist damit zu erklaren, dass die Erbkrankheit
ausschliesslich von den Miittern weitergegeben wird.

«Mir war bereits vor dem Anruf der Arzte nach drei
Wochen klar, dass meine beiden alteren Séhne krank sind»,
erzahlt Rosi Inderbitzin. Der Bluttest gab der damals drei-
fachen Mutter nach drei Wochen des Wartens recht:
Anders als Kevin litten Lars und Sven tatsachlich unter
Muskeldystrophie Duchenne. «Fir mich war die Diagnose
auch eine Erleichterung», sagt sie. «Denn fortan wusste
ich nicht nur, an was meine S6hne genau litten — mir wur-
de auch bestatigt, dass ich nicht bescheuert war und mir
irgendwelche Probleme eingebildet hatte.»

Ein neues Zuhause

Nach der Diagnose begann sich die Familie, die damals in
Arth SZ lebte, an die Muskelkrankheit der beiden
Buben anzupassen und suchte zum Beispiel nach einem
barrierefreien Zuhause. Denn Lars und Sven verloren kon-
tinuierlich an Muskelkraft, weil sich ihre Muskeln langsam
abbauten. In Herbetswil stiessen die Inderbitzins auf ein
Haus, aus dem sich laut Familienvater Alexander viel ma-
chen liesse — als gelernter Schreiner konnte der heute
48-Jahrige, der inzwischen eine Gesundheitspraxis be-
treibt, dies beurteilen. Und so zog die Familie mit Sack und
Pack in den Kanton Solothurn, wo sie jedoch erst in einer
Mietwohnung leben musste, weil der Ausbau ihres
Hauses nur langsam voranging. Vor fiinf Jahren zogen die
Inderbitzins schliesslich in den unteren Stock des Hauses,
und seit Friihling 2019 ist der Innenausbau beinahe abge-
schlossen. Lars und Sven wohnen noch im unteren Stock,
bis der rollstuhlgangige Weg ums Gebéude fertiggestellt
und der von der IV bewilligte Aufzug eingebaut ist. Wie viel
Liebe und Arbeit die Inderbitzins in das Haus gesteckt
haben, ist indes langst ersichtlich: Die Rdume sind licht-
durchflutet und mit viel Holz modern ausgebaut, und
natirlich ist dank breiten Tiiren und Hebeliften alles roll-
stuhlgéngig eingerichtet.
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«Die Buben und auch

sanze Familie sind |
lieb und humorvoll und
kommunizieren sehr offen
was ich schatze.»

Yvonne Schiipbach

Von der Spitex zur pflegenden Angehérigen

In den vergangenen Jahren nahm die Krankheit bei den
Briidern einen dhnlichen Verlauf: «Entsprechend sind wir bei
Sven auf vieles vorbereitet, was fir uns bei Lars noch iiber-
raschend war», sagt die Mutter. Lars sitzt nun bereits seit
sechs Jahren im Rollstuhl, Sven seit vier. Wegen einer Sko-
liose, also einer Verkrimmung der Wirbelsdule, musste Lars
2017 am Riicken operiert werden, Sven 2019. Um sein Un-
tergewicht zu bekdampfen, wird Lars seit (iber einem Jahr
nachts kiinstlich erndhrt und auch die Atmung des 15-)4h-
rigen ist eingeschrankt, weswegen er nachts durchgehend
an ein Beatmungsgerdt angeschlossen sein muss. Eines
Tages werden beide Buben diese technischen Hilfsmittel
rund um die Uhr bendtigen. Ihre Arme vermdgen die Briider
kaum mehr zu bewegen, und weil Lars auch die Beweglich-
keit seiner Finger zunehmend verliert, erhilt er in Balde
einen Monitor, den er mit seinen Augen steuern kann. Auf-
grund all dieser Einschrénkungen brauchen die beiden im
Alltag viel Hilfe —und wie diese zu bewerkstelligen ist, muss-
te ihre Mutter nicht erst erlernen: Schliesslich hat sie selbst
jahrelang in der Pflege gearbeitet.

Rosi Inderbitzin hatte eine Lehre als Familienhelferin ab-
solviert und die Nachholbildung zur FaGe abgeschlossen, als
sie mit Sven schwanger war. «Ich dachte mir, dass eine Leh-
re in der Pflege praktisch sein wiirde, wenn ich Kinder habe
und Teilzeit arbeiten will», berichtet sie. «Jetzt bin ich froh
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iber meine Berufswahl, weil mir das Erlernte bei der Betreu-
ung und Pflege meiner S6hne sehr hilft. Beispielsweise weiss
ich alles iiber die richtige Mobilisierung, und bei der Spitex
habe ich gelernt, nie den Uberblick iiber eine Situation zu
verlieren.» Auch wenn sie dankbar fiir ihre Ausbildung in der
Pflege sei — «denke ich an all den Papierkrieg mit den Versi-
cherungen, der wegen der Krankheit meiner S6hne nétig ist,
dann waére auch eine Birolehre von Vorteil geweseny, fiigt
die 47-Jahrige lachend an.

Rosi Inderbitzin war elf Jahre lang fiir die Spitex Region
Schwyz tétig und fand Arbeit bei der Spitex Thal, als die
Familie ins Solothurnische
ziigelte. Vor drei Jahren
beschloss sie jedoch, dass
sie als Managerin einer
Grossfamilie genug zu tun
hatte, und héngte ihren
Spitex-Kittel erst einmal an
den Nagel. Weil Lars und Sven fast rund um die Uhr Pflege
und Betreuung benétigen, schaut die Kinderspitex Nord-
westschweiz an drei bis vier Tagen unter der Woche und
meist einmal am Wochenende vorbei; zeitweise zweimal am
Tag. Und die Inderbitzins haben auch eine private Pflegerin
engagiert, die ihnen mit einem Pensum von 50 bis 60 Pro-
zent unter die Arme greift.

Rosi Inderbitzin

«Wir haben ein normales Familienleben»
Muskeldystrophie Duchenne kénne auch die kognitiven
Fahigkeiten beeintrachtigen, aber Lars und Sven entwickel-
ten sich diesbeziiglich erfreulich, sagt Rosi Inderbitzin. Der
13-jéhrige Sven denke vielleicht manchmal etwas langsamer
als seine Altersgenossen, aber er sei ein vielseitig interes-
siertes Kind, das beispielsweise Dokumentarfilme tber
Natur und Wissenschaft mag. Der 13-Jahrige sei auch der
extrovertiertere der beiden Briider und mache sich mehr
Gedanken lber seine Krankheit, fahrt seine Mutter fort. Ge-
geniiber dem Spitex Magazin erzahlt Sven dann auch, dass
es ihm manchmal auffalle, dass die Menschen ihn und sei-
nen Rollstuhl anstarren. Auf die Frage, ob es ihn store,
antwortet er bloss: «Geht so.» Der 15-jahrige Lars sei der
ruhigere und sensiblere der beiden Briider, sagt Rosi Inder-
bitzin; fremde Menschen und Orte sind ihm zeitweise unan-
genehm. Zudem sei er ein schneller Denker, der beispiels-
weise gern mit ihr eine Kinovorstellung oder ein Museum
besucht, fahrt die Mutter fort. «Und ich zeichne gerny, flgt
Lars an. Seine Mutter lachelt und ergénzt: «Aber mein
Altester ist auch ein Teenager und macht entsprechend nur,
was ihn interessiert.»

Fragt man die beiden Jugendlichen nach ihrem liebsten
Hobby, sind sie sich einig: Sie lieben Computerspiele wie
Minecraft, in denen sie in eine fiktive Welt mit schier unend-
lichen Méglichkeiten eintauchen kénnen. «Und ich finde
Baller-Games cool», erganzt Sven, woraufhin Lars mit einem

«Schwermiitige Gedanken
sollen hier nicht einziehen.»
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Augendrehen anf(jgt:'«Sven meint, er sei der Beste darin. Mit
solchen Spriichen nervt er.» Sven quittiert dies mit einem
Kopfschiitteln: «So etwas wiirde ich doch nie sagen, versi-
chert er grinsend. Ja, die beiden Briider zankten sich gern,
sagt ihre Mutter, «sie helfen sich aber auch oft gegenseitig,
beispielsweise wahrend der Ergotherapie in ihrer Schule.»

Neben Lars und Sven gehéren noch Kevin (11), Fiona (9)
und Lena (5) zur Familie. Sie sind allesamt gesund, wobei
dies im Falle von Fiona und Lena zu erwarten war: Muskel-
dystrophie Duchenne trifft fast ausschliesslich Buben. Die
drei jingeren Geschwister kénnen laut Rosi Inderbitzin gut
mit der Krankheit ihrer Brii-
der umgehen, insbesondere
Kevin helfe gar bei deren Be-
treuung mit. «lch bin der
Meinung, dass wir im Gros-
sen und Ganzen ein ganz
normales Familienleben
fiihren; einfach mit etwas mehr Aufwand», sagt die 47-)&h-
rige. «Ich bin jedenfalls mit meinem Leben zufrieden und
will nicht, dass schwermiitige Gedanken in dieses Haus
einziehen.» Mit dem Schicksal zu hadern oder sich sorgen-
volle Gedanken (ber die Zukunft machen, ist nicht die Art
von Rosi Inderbitzin. «Ich lebe im Hier und Jetzt. Was in ein
oder zwei Jahren ist, interessiert mich nicht», sagt sie und
fiigt lachelnd an: «Ich habe téglich so viele kleine Heraus-
forderungen zu meistern, dass mir fiir den Blick in die
Zukunft sowieso keine Zeit bleibt.»

Die Kinderspitex hilft und reist mit

Am Morgen ist es zumeist Rosi Inderbitzin, welche ihre bei-
den Soéhne bereit macht fiir den Tag, bis sie vom Fahrdienst
des Zentrums fiir Kinder mit Sinnes- und Kérperbeein-
trachtigung (ZKSK) in Solothurn abgeholt werden. Wenn
Lars und Sven gegen Abend nach Hause chauffiert werden,
nimmt ihre Mutter sie in Empfang; und um 18.30 Uhr steht
der Besuch der Kinderspitex an: Eine Pflegefachperson ver-
abreicht den Jugendlichen das Abendessen, hilft ihnen
beim Gang zur Toilette, iiberwacht ihr prophylaktisches
Atemtraining und bringt sie ins Bett. Und sie sorgt dafir,
dass Beatmungsmaschine und Magensonde zuverlassig
ihren Dienst tun. Weil der 15-jahrige Lars aufgrund dieser
Apparaturen nachts iiberwacht werden muss, ibernimmt
die Kinderspitex zudem etwa dreimal pro Woche die
Nachtwache, um die Eltern zu entlasten.

Die Kinderspitex Nordwestschweiz hilft nicht nur taglich
bei der Pflege und Betreuung von Lars und Sven mit; sie hat
die Familie Inderbitzin zum Beispiel auch schon in Verhand-
lungen mit der Invalidenversicherung (IV) erfolgreich unter-
stutzt. Und eine Spitex-Mitarbeiterin wird die Familie beglei-
ten, wenn sie im Sommer barrierefreie Ferien in Davos
verbringt. Eigentlich wére eine Spitex-Mitarbeitern auch mit
den beiden Jungs ins Winter-Schullager nach Fiesch VS
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«lch bin froh dass |ch mcht

ins Schullager muss Ich B
B

bin am llebsten zu Hause »

Lars Inderbitzin

Yvonne Schupbach hilft Lars Inderbitzin.

gefahren, aber wegen des grassierenden Coronavirus wurde
dieses abgesagt. Missfallen ruft die Absage bei den
beiden Jugendlichen allerdings keineswegs hervor. «Sie sind
am liebsten zu Hause», erklart die Mutter. «Ich bin froh, dass
ich nicht gehen muss», bestatigt Lars. «Auch, weil ich mit
dem Rollstuhl nicht gernin steilem Geldnde unterwegs bin.»

Schattenseiten fallen ihr keine ein
Die Kinderspitex Nordwestschweiz, hat ihren juristischen Sitz
in Aarau und Leistungsvereinbarungen in den Kantonen
Aargau, Baselland und Solothurn. 2019 betreute sie 318 Kin-
der wihrend 20 659 Einsdtzen. Unter ihren rund 103 Mitar-
beitenden befindet sich die 52-jahrige Yvonne Schiipbach aus
dem solothurnischen Luterbach, die einst ihre Ausbildung zur
Kinderkrankenschwester im Kinderspital Luzern absolviert
hat. Vor 17 Jahren stiess sie zur Kinderspitex und ist von
ihrem Beruf heute noch sehr angetan. «Die Palette der Auf-
gaben der Kinderspitex ist extrem breit, und diese Vielseitig-
keit ist sehr spannendy, sagt sie. Weiter mége sie den engen
Kontakt mit den Familien sehr; ebenso wie das Vertrauen,
welches ihr die Kinderspitex Nordwestschweiz mit ihren
flachen Hierarchien entgegenbringe. «lch schatze es zum
Beispiel ungemein, dass ich mir die Zeit fiir meine Klientin-
nen und Klienten nehmen darf, welche diese bendtigen.»
Schattenseiten ihrer Arbeit fallen der Mutter zweier er-
wachsener Kinder, die im Stundenlohn arbeitet und derzeit
etwa ein Pensum von 70 bis 8o Prozent ausfiillt, spontan
keine ein. «Ich arbeite auch gern in der Nachty, erklart
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Yvonne Schiipbach. Denn nach dem Nachtdienst konne sie
ein paar Stunden schlafen und sich dann in Ruhe ihrem Trai-
ning widmen: Die 52-]Jahrige ist eine magistrale Petan-
que-Spielerin und nimmt als Mitglied der Schweizer Natio-
nalmannschaft regelmassig an Turnierenin aller Welt teil. Bei
den «Klienten-Briidern» Lars und Sven schaut die Pflegefach-
frau seit vergangenem Sommer regelmadssig vorbei. «Die
Buben und auch die ganze Familie sind lieb und humorvoll
und kommunizieren sehr offen, was ich schatze», sagt sie.

Mama ist die Beste
Auch wahrend des Interviews mit dem Spitex Magazin ist
die Stimmung gut. Zwar wollen sich die Teenager lieber mit
ihren Tablets beschéftigen, als fiir Fotos zu posieren, aber
Yvonne Schiipbach streicht dem brummigen Sven zértlich
tibers Haar, woraufhin der junge Spitex-Klient ein Einsehen
hat und in die Kamera lachelt. «Ich verstehe mich gut mit
den Pflegefachpersonen der Kinderspitex», sagt Rosi Inder-
bitzin. «Und ich kann mir bei allen sicher sein, dass sie pro-
fessionell arbeiten.» Die Spitex-Mitarbeitenden stellten zwar
manchmal viele Fragen, seien aber lustig und leisteten gute
Arbeit, bestatigen Sven und Lars. Ein «Aber» hat Sven dann
aber doch noch anzufiigen: Auch wenn er sich uber die
Besuche der Kinderspitex freue, erganzt er lachelnd, «macht
Mama eben immer noch alles am besten.»

Kathrin Morf

www.spitexkinder.ch

[Anmerkung: Die Reportage fand vor der Erkldrung der «ausserordentliche Lage» statt.]
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