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Jorin ist heute viereinhalb Jahre alt, besucht
zweimal wochentlich die Spielgruppe, spielt
Unihockey und fahrt Fahrrad. Bei seiner Ge-
burt war er nur 30 cm gross und 590 Gramm
schwer und konnte nicht selbststandig atmen.

Text: Tamara Zehnder

Wer Jorin heute mit seinem Miniatur-
Skateboard neben seiner Mama stehen
sieht, erlebt einen eher schmaéchtigen,
aber durchaus selbstbewussten Buben
mit Schalk in den Augen. Dass er nicht
sprechen kann, bemerkt man beim Vier-
einhalbjahrigen nicht sofort. Die lebens-
notwendige Offnung in seiner Luftroh-
re ist unter einem Litzchen verborgen.
«Die Leute reagieren viel neutraler auf
ihn, wenn sie das Tracheostoma nicht als
erstes sehen», erklart seine Mutter Lea.
Im Februar 2021 kam Jorin in der 24.
Schwangerschaftswoche per Notkaiser-
schnitt zur Welt: Er wog 590 Gramm
und war 30 cm gross. «In diesem Mo-
ment war er das schonste Kind der Welt
fiir uns: Es war alles an ihm dran», sagt
Lea. «Er war einfach viel zu klein und
zu diinn. Erst riickblickend nehmen wir
auf den Fotos wahr, wie krank er wirk-
lich war.» Als extremes Frithchen sei er
mit seiner Ausgangslage quasi chancen-
los gewesen. «Jorin lebt nur dank dem
Team der Neonatologie.»

Beatmung von der ersten Minute an
«Der starke Charakter und der Lebens-
wille waren - wie bei allen Neugebore-

nen - vom ersten Moment spiirbar», er-
innert sich Pflegefachfrau Karin Goétz,
die Jorin seit seinem ersten Tag kennt.
Seine Lunge war aber so schwach aus-
gereift, dass er von der ersten Minute an
auf invasive Beatmung angewiesen war,
bei der ein Schlauch iiber die Nase in
die Luftrohre gefiihrt wird. Nach einer
Woche mussten die Arzte gar auf Hoch-
frequenzbeatmung (HFOV) umstellen.
Dabei werden sehr kleine Atemzugvo-
lumina mit sehr hoher Frequenz verab-
reicht, um den Gasaustausch schonend
sicherzustellen.

Die Eltern pendelten in dieser Zeit tag-
lich in die Neonatologie im Theodor-Ko-
cher-Haus, um bei Jorin zu sein: Lea ab
Mittag fiir 8 bis 10 Stunden und Papa
Stefan nach seinem 9-stiindigen Arbeits-
tag fiir die Abendroutine. Weil Jorin
wihrend der Corona-Pandemie auf die
Welt kam, war das Ehepaar drei Monate
lang komplett isoliert mit ihrem schwer-
kranken Kind. Erst Mitte April, als Jorin
alle Standard-Impfungen erhalten hatte,
durften die Grosseltern sowie Gotti und
Gotti ihn erstmals besuchen.

Als Jorin einen Monat alt und 840
Gramm schwer war, schloss ein Herz-
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chirurg des Insel-Teams bei ihm die
Verbindung zwischen Lungen- und Kor-
perkreislauf, den Ductus arteriosus, der
sich normalerweise nach der Geburt
automatisch verschliesst. Die Hoffnung,
dass Jorin danach nicht mehr invasiv
beatmet werden miisste, zerschlug sich
bereits einen halben Tag spiter. Sein
Zustand war lange Zeit so kritisch, dass
seine Eltern mehrfach von ihm Abschied
nehmen mussten. Alle medizinischen
Moglichkeiten waren ausgeschopft, die
Situation schien aussichtslos. Doch jedes
Mal biindelte Jorin all seine Krifte: «Er
zeigte uns immer wieder, dass er leben
will», sagt seine Mutter.

Auch fast sechs Monate nach seiner
Geburt wurde Jorin noch immer mit
hohen Beatmungsdriicken iiber den
Schlauch in der Nase beatmet. Nach
intensiven Diskussionen und unter Be-
riicksichtigung vergleichbarer Fille aus
den USA entschieden sich die Eltern ge-
meinsam mit dem behandelnden Arzte-
team fiir einen Luftréhrenschnitt, ein
Tracheostoma. Dies um Jorin eine nor-
male Entwicklung zu ermoéglichen: Er
sollte endlich sein Gesicht mit den Han-
den erforschen diirfen sowie essen und
trinken lernen. Der Eingriff, bis dahin
in der Schweiz noch nie bei einem Friith-
geborenen in diesem Zustand durch-
gefiihrt, gelang den Kinderchirurgen.
Damit 6ffnete sich die Perspektive, dass
Jorin bald mit seiner Familie nach Hau-
se gehen konnte. Zwei Monate danach
lernte Jorin, trotz Beatmung selbststan-
dig zu essen, sodass ein Jahr spiter die
Ernahrung iiber die Sonde eingestellt
werden konnte.



Erster Ausflug an die frische Luft

Ein Highlight erlebte die Familie im
Sommer 2021: Pflegende und Arzte der
Neonatologie opferten ihre Pausen, um
Jorin und seinen Eltern einen Ausflug
an die frische Luft zu ermoglichen - aus-
geriistet mit einem Notfallkoffer, dem
Beatmungsgerit Fabian und viel Sauer-
stoff. Fiir solche Momente, in denen die
Familie Kraft tanken konnte, um weiter-
zukdmpfen, sind Lea und Stefan unend-
lich dankbar.

Am 16. Dezember 2021, 10 Monate und
9 Tage nach seiner Geburt, hatte sich
Jorins Zustand so weit stabilisiert, dass
er endlich mit seiner Familie nach Hau-
se durfte. Dass dies trotz invasiver Be-
atmung moglich war, verdankt er dem
grossen Engagement seines Arzteteams.
Oberarzt Olaf Ahrens erarbeitete fiir die
Familie ein umfassendes individuelles
Beatmungskonzept. Die Eltern wurden
von ihm intensiv geschult, absolvierten
eine Reanimationsausbildung und wa-
ren stindig bereit, um auf unvorherseh-
bare Situationen zu reagieren. Dennoch
wurden sie von Angst und Sorgen ge-
plagt: «Ist Jorin bei uns sicher? Schaffen
wir es, ein beatmetes Kind zu betreu-
en?», fragten sich Lea und Stefan.

Rund um die Uhr iiberwacht

Jorin durfte zu keinem Zeitpunkt allein
gelassen werden. Die Eltern statteten
das ganze Haus mit Kameras aus und
nahmen den Sittigungsmonitor auf
Schritt und Tritt mit. Seine behandeln-
de Kinderpneumologin Carmen Casaul-
ta steht ihnen seit dem Austritt aus der
Kinderklinik jederzeit auf Abruf zur Ver-
fiigung. «Dass ich rund um die Uhr fiir
sie erreichbar bin, ist so nicht vorgesehen,
aber ich weiss nicht, wie man das anders
16sen konnte.»

Um den enormen Betreuungsaufwand
stemmen zu konnen, organisierte die
Familie Pflegepersonal, das Jorin in
allen Nichten iiberwachte. «Dass wir
jede Nacht durchschlafen konnten, hat
uns damals gerettet», betont Lea. «Ich
weiss nicht, wie andere Familien das
heute machen. Die Spitex kann nur noch
Nachtwachen fiir maximal drei Nichte
pro Woche anbieten, mehr Kapazititen
hat sie nicht mehr.»

Riickblickend sind Lea und Stefan
stolz darauf, wie sie damals die gros-

Portrat

Das sagt
die Expertin

«In Fallen wie bei Jorin gehen alle
Beteiligten mit ihren Ressourcen
ans Limit und dariiber hinaus.
Solche Resultate motivieren uns
immer wieder, diesen enormen
Aufwand auf uns zu nehmen.»

PD Dr. Carmen Casaulta,
Leitende Arztin padiatrische
Pneumologie und Allergologie in
der Kinderklinik des Inselspitals

se Herausforderung gemeistert haben.
Medizinische Zwischenfille, die einen
Aufenthalt in der Intensivstation der
Kinderklinik notig machten, gab es
deutlich weniger als erwartet, weil Jo-
rin Infekte erstaunlich gut wegsteckte.
Zur Kontrolle musste er anfangs ein- bis
zweimal wochentlich ins Spital - mehr
als 40 Mal in einem Jahr.

Verzicht auf maschinelle Beatmung
Erst im Verlauf des zweiten Lebensjah-
res konnte bei Jorin die maschinelle Be-
atmung eingestellt werden. Seither be-
notigt er «nur» noch Sauerstoff. Zuerst
rund um die Uhr, spéter nur noch in der
Nacht. «Im Wissen darum, dass er bei
einem Infekt auf der Intensivstation be-
handelt werden muss, haben wir die Ma-
schinen zuriickgegeben» sagt Lea. «Es
war Zeit, Jorins Lunge zu vertrauen.»
Im Herbst 2022 konnte die Mutter end-
lich ihr Versprechen einlosen: «Wenn al-
les iiberstanden ist, fahren wir ans Meer
und bleiben am Strand sitzen, bis sich
der Himmel rosa farbt.»

Trotz seiner chronischen Lungenkrank-
heit fahrt Jorin heute Fahrrad und treibt
Schabernack wie jedes andere Kind in
seinem Alter. Im Umgang mit seiner
Krankheit verhilt er sich sehr koope-
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rativ. Er meldet sich, wenn man Atem-
wegssekret absaugen muss, und hilft
beim Wechsel der Kaniile - eine Proze-
dur, die bei anderen Kindern auf grossen
Widerstand stosst. «Er verstand friih,
wie wichtig das Tracheostoma fiir sein
Uberleben ist», sagen seine Eltern.
Infolge der Beatmung wurde Jorins
Kehlkopf stark in Mitleidenschaft ge-
zogen. «Die Natur hat nicht vorgesehen,
dass man tiber Monate einen Schlauch
in der Luftrohre liegen hat», erklart Car-
men Casaulta. Fiir die Reparatur waren
mehrere Eingriffe mit insgesamt sie-
ben Narkosen nétig - jede davon hoch-
komplex und heikel, weil jeder Eingriff
in Jorins individuelles Atmungssystem
zu einer massiven Verschlechterung
fithren kann. Sobald Jorin schlaft und
seine Atmung nicht aktiv steuern kann,
kollabiert seine Luftréhre. Darum sind
die Versuche, das Tracheostoma zu ent-
fernen, bisher gescheitert. Die Eltern
hoffen, dass er diesen Meilenstein bis
zum nichsten Sommer erreichen kann
und dann sprechen lernt. Bereits jetzt
kommuniziert er mit Gebardensprache
und anhand von Piktogrammen auf dem
Sprechcomputer mit seiner Umwelt.
Aktuell besucht Jorin zweimal wochent-
lich eine Spielgruppe, begleitet von ei-
ner Pflegefachperson der Spitex, die in
einem Nebenraum fiir Notfille bereit-
steht. In den Kindergarten wollten ihn
die Eltern noch nicht schicken, obwohl
er intellektuell dazu bereit wire. Er soll
die Zeit haben, noch grosser und starker
zu werden. Auf die Nachtwache der Spit-
ex ist die Familie inzwischen nicht mehr
angewiesen. Die zwei Fachpersonen, die
den lebhaften Buben betreuen, wiahrend
Mama arbeitet, sind eng mit der Fami-
lie befreundet. An Pfingsten 2025 iiber-
nachtete er zum ersten Mal auswirts.
Dieses Stiick Freiheit haben Jorin und
seine Eltern sehr genossen.

Interdisziplindr: Fir Jorins Behandlung
und Betreuung haben neben den Kinder-
drztinnen und -arzten viele Spezialistinnen
und Spezialisten aus verschiedenen Fach-
gebieten zusammengearbeitet: Pneumologie,
Kinderchirurgie, Kardiologie, HNO (Hals-
Nasen-Ohren), Logopédie, Friherziehung,
Musiktherapie/Singen, Gebardensprache,
Augen-Ohren-Kontrolle (Audiologie, Gehor),
Neurologie, Beatmungs-Nurse.
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