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Von Nicole Sielermann

B Bad Oeynhausen/Lohne.
Im Sommer 2015 hatten sich
Ivonne und Carsten Méller auf
das Schlimmste gefasst ge-
macht. Thre Kkleine, damals
nicht einmal ein Jahr alte
Tochter lag im Sterben. Mut-
ter und Vater wurden von der
Oberirztin  beiseite genom-
men, Hoffnung machte ihnen
niemand mehr. Denn Ann-
Christin krampfte so stark, dass
sogar die Atmung aussetzte. Sie
wurde aschgrau, drohte zu er-
sticken. ,Danach lag sie im Bett
als ein kleines bewegungsloses
Biindel, das nur geschrien hat*,
erinnert sich Ivonne Mboller.
Geschrien vor Schmerzen. Der
Mutter brichtesnoch heute das
Herz, wenn sie an die Zeit zu-
rickdenkt: ,Damit musst du
erst einmal klar kommen®, sagt
sie leise. Der Beschiitzerins-
tinkt schalte da auf Kampf. Den
hat auch Ann-Christin auf-
genommen. Heutelachtsie, isst
und brabbelt vor sich hin.

Die Arzte tappen lange
Leit im Dunkeln

Der Verdacht, dass etwas
nicht in Ordnung ist, war
schnell da. Weil Ann-Christ-
ins Arme und Beine im Ver-
haltnis zum Kopf zu klein sind.
Die Vermutung des Oberarz-
tes nach dem Kaiserschnitt:
Kleinwuchs. Doch die Erkran-
kung der heute Zweijihrigen
aus der Kurstadt ist viel kom-
plexer. Und so selten, das selbst
die Arzte an der Uniklinik
Miinster lange Zeit im Dun-
keln tappen.

Ann-Christin  kommt im
Oktober 2014 mit einer Schi-
delverformung auf die Welt,
kurz darauf leidet sie unter
Epilepsie. Die Kinderirztin
schickt die Familie zeitnah ins
Uniklinikum Miinster — doch
die Arzte stehen vor einem
Ritsel. Es dauert, bis sie he-
rausfinden, was Ann-Christin
fehlt: Mangan. Ein Spurenele-
ment, ohne das der Korper
schlichtweg nicht lebensfihig
wire. Die Zweijahrige ist das
erste Kind weltweit, bei dem
eine solche Erkrankung diag-
nostiziert wird. Aufgrund der
Schwere des Gendefektes ist
schnell klar, dass beide Eltern-
teile Ubertriger sein miissen.

Mangan ist ein wichtiger
Baustein des Korpers, der auch
die Zellbildung beeinflusst.
»Die konnen nur gesund an-
gelegt werden, wenn genii-
gend Mangan vorhanden ist,
erkliart Ivonne Moller. Bisher
ist ein solcher Manganmangel
nur aus der Landwirtschaft be-
kannt. Hithner, die zum Bei-
spiel Futter ohne Mangan be-

Schwerer Start ins Leben

Familie hautnah: Wenn das absolute Wunschkind plotzlich anders ist als andere Kinder.
Ivonne und Carsten Mollers Tochter Ann-Christin (2) leidet an einem seltenen Gendefekt — und hat sich ins Leben zurtickgekampft
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Mit Lebensmut: Ivonne und Carsten Moller mit Tochter Ann- Chrzstzn (2) die an einem Mangan Mangel lezdet — ein seltener bisher unerforschter Gendefekt. Die Diagnose hat
den Eltern alles unter den Fiiflen weggezogen.

kommen, leiden unter ver-
kiirzten Fliigeln. Auch Ann-
Christins Arme und Beine sind
zu kurz, ihre Leber, ihr Zell-
stoffwechsel, ithr Hor- und
Sehvermogen, ihr Muskelto-
nus und ihr Gehirn geschi-
digt. ,Alles ist zu klein, alles
im Entwicklungsriickstand, sie
ist geistig behindert®, fasst
Ivonne Moller das Krank-
heitsbild grob zusammen.
Drei Monate war Ann-
Christin alt, als Ivonne und
Carsten Moller das erste Mal
bei Thorsten Marquardt an der

Uniklinik Miinster vorstellig
werden. Der Professor fiir an-
geborene Stoffwechselerkran-
kungen und Stoffwechselana-
lytik hatte einen Verdacht.
CDG. CDG bedeutet Conge-
nital Disorder of Glycosylati-
on, was wortlich tibersetzt an-
geborene Erkrankungen der
Glykosylierung bedeutet. Gly-
kosylierung ist die Verkniip-
fung von Zuckerketten mit
unterschiedlichen ~ Biomole-
kiilen wie Eiweiflen (Protei-
nen) und Fetten. Eine Ver-
mutung, die sich aber nicht

bestdtigt. Aber vielleicht mit
dem Manganmangel zusam-
menhingt. Das weif} aber nie-
mand. Dafiir sind beide
Krankheitsbilder zu uner-
forscht.

»Daszieht dir alles unter den
Fiilen weg", beschreibt Ivon-
ne Moller die ersten Augen-
blicke nach der Diagnose. Es
sei ,ein schlimmer Alptraum,
den man erst gar nicht wahr-
haben will“. Es sei sicherlich
nur eine Verzogerung, die
iibertreiben alle, seien ihre Ge-
danken gewesen. Doch dann

Buchtipp: ,,Alles inklusive ist ein Nachdenk-Buch

M ,,96 Prozent aller Kinder
kommen gesund zur Welt.
Meine Tochter gehort zu
den anderen vier Prozent®,
schreibt Mareice Kaiser in
ihrem Buch ,,Alles inklusi-
ve“ (Fischer Taschenbuch,
14.99 Euro). Es ist ein
Buch, das mitnimmt — i
einen auflergewohnlichen

Familienalltag. Elternwer-
den hatte sich Mareice
Kaiser anders vorgestellt:
Thre Tochter kommt durch
einen seltenen Chromoso-
menfehler mehrfach be-
hindert zur Welt. Sie er-
zdhlt von der Unplanbar-
keit des Lebens, vom Alltag
zwischen Krankenhaus und

Kita, von ungewollten
Rechtfertigungen, dummen
Spriichen, stereotypen Rol-
lenverteilungen, biirokrati-
schem Irrsinn und schwie-
rigen Gewissensfragen.
»Alles inklusive ist aber
auch eine Liebeserklarung
einer Mutter an ihre Toch-
ter.

kamen die ersten Ergebnisse.
Schwarz auf Weifl. ,Das ist
einfach nur heftig®, sagt die 37-
Jéhrige leise. ,Wir haben ei-
nen Tag geheult, dann weiter
gemacht.“ Zeit zum Nachden-
ken war nicht. ,,Es ging ja tdg-
lich abwirts“, sagt Carsten
Moller. ,, Wir konnten nicht an
uns denken. Wir mussten
funktionieren — unserer Toch-
ter zuliebe.“

Nur ganz kurz hat sich das
Ehepaar gefragt, warum es ge-
rade sie getroffen hat. ,Viel-
leicht sollte es so sein, das sie
zu uns kommt, weil es ihr hier
an nichts mangelt, tberlegt
Ivonne Méller. Eine Mitarbei-
terin der Opticusschule in Bie-
lefeld habe es so schon positiv
formuliert: ,,Gott verteilt die
Kinder bewusst“, habe sie zu
ihnen gesagt.

Aber lisst sich eine solche
Erkrankung iiberhaupt akzep-
tieren? Ja, sagt der 44-Jihrige.
Seiner Frau fillt die Antwort
sichtlich schwerer. Die Tri-
nen lassen sich kaum zuriick-
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halten. Ja, die Diagnose habe
weh getan. Aber sie sei auch
hilfreich gewesen. ,,Wir miis-
sen das Beste draus machen®,
sagt sie dann. ,,Und schauen,
was wir jetzt tun konnen.“ Vor
allem das Reden iiber ihre
Tochter hilft Ivonne Mboller
dabei, alles zu verarbeiten.
»Das muss raus“, sagt sie ve-
hement, ,sonst geh’ ich ka-
putt.“ Etwas, das die Men-
schen um sie akzeptieren
miissten. ,,Ann-Christin ge-
hort zu mir. Sie ist mein Kind
— also kann und will ich ihre
Geschichte nicht verstecken.“

»Wir glauben
inzwischen an
Wunder“

Inzwischen bekommt Ann-
Christin  taglich 200 Milli-
gramm Mangan — eine Dosis,
die gesunde Menschen vergif-
ten wiirde. Doch es schligt an.

Die Kleine ist frei von epilep-
tischen Anfillen, isst, trinkt
und beginnt zu horen. Wo sie
aber einmal stehen wird — das
vermag momentan niemand
ZU sagen.

»Wir glauben inzwischen an
Wunder. Freuen uns tiber je-
den noch so kleinen Fort-
schritt. Alles ist ein Gewinn®,
sagt Ivonne Moller. ,,Wenn
Ann-Christin  etwas Neues
kann bin ich von ganzem Her-
zen gliicklich und habe Gin-
sehaut.“ Uber das ,was wire
wenn“ wiirde sie nur selten
nachdenken, sagt Ivonne Mol-
ler. ,Das kostet nur Kraft,
winkt die 37-Jdhrige ab. Kraft,
die Ann-Christin viel besser
gebrauchen kann.
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¢ Familie — Jenseits
von Bullerbii

¢ Schlaf muss sein

# Erste-Hilfe-Party
¢ Schwerer Start ins
Leben

# Viele Wege fiihren
zum Wunschkind

¢ Miitter: Kind &

Karriere
# Schreibabys — SOS-
Plan & Sanfte Hilfe

¢ Vom siiflen Hischen
zum Zornickel/Allein-
erziehend

# Regeln ohne Trinen
¢ Viter — und ihre
Rolle in der Familie

# Gibt es eigentlich
y,hormale“ Kinder?

¢ Der Ubergang zwi-
schen Kindergarten
und Schule

¢ Alle Kinder haben
Angste

¢ Gesundes Friihstiick
& Kochen mit Kids

¢ Ohne Oma & Opa
geht’s nicht

¢ Medienkonsum &
Selbstdarstellung im
Netz

¢ Helikopter-Eltern

# Sport: Bewegung fiir
den Geist

# Jungs sind anders

¢ Pubertit — keine Pa-
nik!

¢ Midchen und ihr
Korper: Magersucht

¢ Was erwartet die
Jugend von der Zu-
kunft?
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Fury in The
Slaughterhouse

21 - JUL 2017 19 UHR

e W . T

e

:

15313301_000317



