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Schwangerschaft:

Es war meine zweite Schwangerschaft und eigentlich wollten wir uns Uberraschen lassen, was es diesmal wird.
Nur mit der Uberraschung die wir nur einem Termin vor dem geplanten Organ Screening bekommen haben,
hatten wir nicht gerechnet.

Mein Frauenarzt ist ein sehr herzlicher Typ und freut sich Uber jedes Baby so, als ware es sein ganz
besonderes Wunschkind. AuRerdem erklart er immer alles ganz genau und ist so eigentlich standig am reden :)

Als er sich schonmal die Organe in Vorbereitung flurs nachste mal etwas genauer ansah, wurde er aber
pl6tzlich still. Naturlich wussten wir sofort dass etwas nicht stimmt, haben aber nicht nachgefragt, sondern ihn in
Ruhe arbeiten lassen.

Als er bereit war klarte er uns Uber alles was er gesehen hatte auf und zeigte direkt am Monitor mit.

Eine Zyste im Kopf und das Herz war nicht in Ordnung, also zwei sogenannte Softmarker.

Der Frauenarzt arbeitet auch im Krankenhaus und hat dort einen Termin flr die darauffolgende Woche
ausgemacht. Er wollte die Organe nochmal kontrollieren und eventuell auch eine Fruchtwasseruntersuchung
machen.

Nach einer Woche mit Gefuhlsachterbahn war der Termin im Krankenhaus gekommen und natirlich hatte sich
nichts geandert. Also Fruchtwasseruntersuchung uber die ich mich zuhause schon bestens informiert hatte und
deshalb fUr die ganze Situation sogar relativ entspannt war.

Wir wurden aufgeklart, dass wir bis zum ersten Ergebnis (FISH - Test) ca. 3 Tage warten mussen. Unser
Frauenarzt hat dann wegen dem Herzfehler direkt einen Termin in Linz fir uns ausgemacht und erklart, dass
dort Herzspezialisten gemeinsam mit ihm die restliche Schwangerschaft Gberwachen werden.

In diesen 3 Tagen der Wartezeit hatte ich zufallig bereits einen Termin mit einer Hebamme (der Gratistermin in
der Schwangerschaft war gerade neu). Statt Uber sonst Ubliche Themen, habe ich ihr erzahlt was bei uns grade
so los ist. Da kam dann das erste und einzige mal das Thema Abtreibung auf. Die Hebamme hat mir erklart,
dass es vermutlich sehr schnell eine Entscheidung braucht, sollte bei der Fruchtwasseruntersuchung etwas
auffallen. Sie hat mich dartuber aufgeklart, wie so eine Abtreibung funktioniert und auch von Kindern mit
Syndromen und Trisomien erzahlt, damit ich beide Seiten der Medaillie kenne. Allerdings war damit fur mich
Abtreibung keine Option mehr und es hat mich spater wirklich Uberrascht wie vielen Herzeltern zu einer
Abtreibung geraten wurde, da ich persdnlich wirklich nur von der Hebamme darauf angesprochen wurde und
niemals von einem Arzt.

Nun war ich gut vorbereitet, doch die ersten Ergebnisse waren negativ. Also ganz viel und ganz lange warten
und versuchen, die Schwangerschaft trotz Sorgen und Angsten zu genielen.

Die Diagnose erhielten wir Schlussendlich nach etwa zwei Wochen telefonisch - Di-George-Syndrom.

Da es hier bei uns leider kaum Erfahrungen damit gibt, mussten wir mit dem Internet nachhelfen um tatsachlich
zu erfahren was das eigentlich ist.

Im Grunde ist es ein Uberraschungspaket und man weif8 auch nach dem Auspacken nicht, was alles noch drin
sein konnte.

Dann kamen wir zum ersten Termin nach Linz. Naturlich sehr nervos aber es waren wirklich alle sehr nett. Dort
wurden wir dann auch Ubers Teddyhaus informiert und hatten von da an standig wechselnde Kontrollen in Linz
und beim Frauenarzt zuhause.

Alles mit immer gemischten Gefuhlen und viel herumfahren, dabei den bereits vorhandenen Bub mit 2.5 Jahren
bei Laune halten und ihn darauf vorbereiten, dass Mama eine ganze Zeit nicht da sein wird.



' Geburt:

yI ﬁ Zehn Tage vor errechnetem Geburtstermin (am 24.02.) fuhren wir wieder

gﬂ B_= nach Linz und checkten im Teddyhaus ein. Der (bald) groRe Bruder blieb
P Y e= qus bei den Groldeltern zuhause. Es war eine sehr schwierige Entscheidung

1600 uwinte fur mich und ich denke, jeder muss sowas fur sich alleine (naturlich mit

Familie) entscheiden. Auch wenn es nicht einfach war, war es fur mich
der richtige Weg weil ich mich so auf mein kleines Baby konzentrieren
konnte und den Grolden gut aufgehoben wusste. Papa hat sich in der
gesamten Linzzeit zwischen unserem Sohn und Linz aufgeteilt, da er
auch arbeitsbedingt nicht die ganze Zeit in Linz sein konnte. Er wollte Urlaube und Uberstunden lieber fiir die
Zeit aufheben, wo wir es dann eventuell mehr brauchen (Geburt, erste Zeit zuhause,....). Naturlich gibt es egal
wie man es macht immer Leute die es besser gemacht hatten, aber es lasst sich leicht reden wenn man nicht
selbst in so einer Situation ist und deshalb muss es fiir euch und eure Familien passen und fir niemanden
sonst.
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Am 5. Marz 2015 kam Allison mit 2896 g und 49 cm in der Landes - Frauen- und Kinderklinik (jetzt Med
Campus V) Linz zur Welt.

Es war ihr errechneter Geburtstermin und eigentlich hatte ich einen Termin zur Einleitung gehabt, aber Allison
hatte andere Plane und so bin ich morgens bereits mit Wehen aufgewacht. Da es dann (erst) am Nachmittag
pldtzlich schnell ging, war die Entbindungsstation nicht ganz vorbereitet und die Arzte mussten erst geholt
werden. Da es meiner Prinzessin aber eigentlich verhaltnismaRig gut ging, durfte ich sie langer halten als
erwartet und auch Papa (der mich den ganzen Tag begleitet hat) konnte dem Zwerg noch die Hand halten.
Allison wurde dann zu Arzten gebracht, versorgt und hat nochmal kurz vorbeigeschaut. Danach kam sie auf die
Nicu (Neonatologie) wo Papa sie dann auch bald besuchen durfte.
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Krankenhauszeit:

In den ersten Tagen war ich noch im Krankenhaus und konnte Allison rund um die Uhr auf der Nicu besuchen
(wenn ich nachts mal nicht schlafen konnte auch ;) ). Als ich entlassen wurde, zog ich wieder zurtck ins
Teddyhaus und ging nur noch tagsuber zu Besuch um Nachts zu schlafen und mich Abends mit anderen
Herzmamas im Teddyhaus auszutauschen.

Auf der Station durfte ich die Kleine auch aus dem Bettchen rausnehmen und halten!

Unser OP Termin war fur Freitag den 13. geplant, wurde aber personalbedingt auf 16.5. verschoben und so
hiel3 es wiedereinmal warten. In diesen wenigen Tagen hat man allerdings gemerkt, dass es Allison immer
schlechter ging.

Als es dann soweit war ging es durch einen unterirdischen Tunnel ins AKH (jetzt Med Campus lll). Dort haben
wir Allison noch alles Gute gewlnscht und sind dann ab ins Teddyhaus, wo ihr grof3er Bruder und ihre
Grol3eltern auf uns gewartet haben. Wir haben versucht uns noch einen schénen Tag zu machen, doch leider
mussten alle nachhause fahren bevor der erlésende Anruf kam. Der Anruf kam sehr spat abends erst und hatte
nur mittelmafRig gute Nachrichten. Es ging Allison gut aber sie war an die ECMO (Herz- Lungenmaschine)
angeschlossen. Sie hatte eine Ross-Konno-OP, eine Aortenbogenrekonstuktion und einen VSD-Verschluss.
Ich war meine kleine Prinzessin auf der OP Intensiv 2 besuchen und bin danach fur ein paar Tage nachhause
zu ihrem Bruder gefahren, da sie ja gut versorgt war und er mich auch brauchte.



Als ich wieder bei Allison in Linz war, hatte ich eine tagliche Routine gemischt aus Intensivstation, schlafen,
essen, telefonieren und Milch abpumpen.

Jedes mal wenn ich zu ihrem Bettchen kam, ging der erste Blick zu ihr und der Zweite zu den Infusionen. Was
hatte sich geandert, ist vielleicht schon eine weg? Mit der Zeit kennt man sich schon recht gut aus und weil}
welches Piepsen was bedeutet, da das freundliche Personal einem alles erklart (wenn man es mochte).

Nach 7 Tagen wurde Allison von der ECMO genommen und in den darauffolgenden Tagen in eine Hangematte
gelegt. Das soll den Koérper darauf vorbereiten, dass die offene Wunde am Brustkorb wieder zugenaht wird.
Am 28. Marz (5 Tage nach ECMO) wurde dann der Thorax (Brustkorb) tatsachlich verschlossen und am 2. April
wurde sie extubiert. Inzwischen hatte sie schon ziemlich viel Besuch bekommen, von GrofRReltern und anderen
Verwandten oder sehr guten Freunden. Immer eine Person durfte mit mir oder Papa mit (also immer nur zu
zweit).

Auch hatte ich bereits den Psychologen Dr. Oberhuber getroffen, der mir immer mal wieder zur Seite stand (vor
allem bei Kommunikationsproblemen).

23 Tage nach der Operation (am 8. April) durfte Allison endlich wieder zu mir kuscheln!

Vier Tage spater war Papa (wie schon so oft) zu Besuch und auch er durfte mit seiner Prinzessin kuscheln und
noch am selben Tag wurden ihre Nahte wurden gezogen.

Ziemlich Uberraschend wurde Allison dann am 13. April auf die Nicu verlegt, da auf der OP Intensiv dringend
Platz gebraucht wurde. Dort gibt es Tage an denen Geschwisterkinder die kleinen Patienten besuchen durfen.
Zwar werden dann alle Turen verschlossen, aber die kleinen Besucher sehen ihre Geschwister durch eine
Scheibe. Unser Grol3er war sehr begeistert, dass er seine Schwester auch mal im Krankenhaus besuchen
durfte und konnte sie so zum ersten Mal sehen.

Kurz darauf am 20. April durfte Allison auf die Kardiologie Ubersiedeln. Dort sind wir ab und zu mit dem
Kinderwagen durch die Stationsgegend gefahren und sie kam von ihrer letzten Sauerstoffunterstutzung (dem
Opti Flow) los.

Am 3. Mai bin ich dann mit eingezogen und wir waren noch fur 3 Nachte in einem Mutter-Kind-Zimmer
untergebracht um die nétigen Routinen flr zuhause besser lernen zu kdnnen, bevor es dann am 6.Mai endlich
nachhause ging.



Es haben sich alle riesig gefreut als wir endlich zuhause angekommen waren, nachdem Allison ihre ersten 2
Lebensmonate in Linz verbracht hat. Ihr Bruder konnte gar nicht genug von seiner Babyschwester bekommen
und hat versucht mich zu unterstutzen. Er war ein sehr fleiRiger gro3er Bruder und hat ihr sogar Uber ihre
Sonde ihre Milch gegeben.

Doch nach ca. einer Woche hatten wir einen Kontrolltermin in Linz und "durften" sofort stationar bleiben. Die
kleine Patientin bekam eine Infusion die ihr Herz starken sollte (Simdax - hatte sie schon zuvor ein paar mal
erhalten) und ein paar Therapien (Physiotherapie, Logopadie).

Am 28. Mai gingen wir dann nach gut zwei Wochen tatsachlich wieder nachhause, haben aber noch drei
weitere Termine fur einen Simdax Zyklus (Infusion) bekommen. Allerdings verbrachten wir da jeweils nur eine

Zu Hause:

Leider haben wir es nicht geschafft, die Magensonde selbst loszuwerden und haben uns so Unterstitzung in
Graz geholt. Allerdings mussten wir auch daftir von 26. August bis 15. September im Grazer Krankenhaus
bleiben. Von da bekamen wir dann angereicherte Nahrung mit, damit Allison gut zunehmen und wachsen kann
auch bei geringer Trinkmenge.

Allison hat sich fur alles etwas mehr Zeit gelassen als andere Kinder und als ich das akzeptiert habe, lief alles
ganz entspannt. Vom Syndrom her hat sie ein schwaches Immunsystem, dass man ihr allerdings nicht wirklich
anmerkt. Aulerdem tragt sie eine Berille seit sie 8 Monate alt ist und ihre Zdhne mussten wir im Sommer 2019
leider operativ entfernen lassen (dazu unten mehr).

Schwierig waren Angste die sie teilweise hatte, zuerst war es Wasser - ich konnte sie nicht richtig Baden bis sie
mit ihrer alteren Kusine zusammen in einem See war.

Danach war es Schnee - man durfte sie auf keinen Fall in den Schnee stellen, tat man es doch schrie sie und
versuchte wieder hochzuklettern. Einen Winter spater war Schnee doch ganz toll.

Das Schwierigste war und ist die Sprache. Allison hat sehr spat zu sprechen begonnen und auch da anfangs
haupsachlich mit Selbstlauten (spater mehr aber nicht unbedingt verstandlich). Man musste eigentlich lernen sie
zu verstehen, da auch Logopadie nicht wirklich half. Irgendwann hat es plotzlich angefangen, dass die kleine
Dame jede Woche mindestens einen neuen Buchstaben aussprechen konnte.

Allison hat zuhause einige Therapien gemacht wie Cranio Sacral Therapie, Physiotherapie, Logopadie (mit
immer mal wieder Pausen) und Ergotherapie. Bei der Osteopathie waren wir auch das eine oder andere mal.
Im Fruhling 2019 war Allison dann komplett Medikamentenfrei!

In dieser ganzen sicherlich nicht leichten Zeit mussten wir uns leider von einigen "Freunden" trennen, haben
andere bestehende Freundschaften vertieft und einige wirklich sehr gute neue Freundschaften geschlossen. Ich
hatte im Teddyhaus als Nachbarin fast sowas wie meine Seelenverwandte gefunden :)




2019 - Zahn OP
Bereits 2018 fingen Allisons Zahne an Probleme zu machen und da sie sich nicht wirklich gerne in den Mund
schauen lie3, wurde es recht spannend. Die Zahne haben angefangen zu zerbréckeln und leider meinen einige
Zahnarzte (auch in Krankenhausern), das ware die Schuld der Eltern weil sie zu wenig putzen, aber es kann
auch viele andere Griinde haben (das Syndrom, die Medikamente,...). Wir waren bei verschiedenen Zahnarzten
und alle waren sich einig, dass etwas gemacht werden muss aber niemand hat sich getraut. Als wir ein
Zahnarzteteam gefunden hatten, das auch noch selbst zu zahlen war, hat deren Narkosearzt uns einen Strich
durch die Rechnung gemacht. Endlich hatten wir eine Zahnarztin (auch privat zu zahlen) gefunden, die eine
Lésung und einen Narkosearzt mit viel Mut hatte. Diese Zahnarztin wollte die Zahne mithilfe von Stahlkronen
erhalten. Nur leider hat sie dann doch im allerletzten Moment einen Riickzieher gemacht. Der Arztin wurde
plotzlich bewusst, dass Allison als Herzpatientin sicherlich einmal ein MRT bendtigen wirde. Zwar ist es trotz
Stahlkronen moglich ein MRT zu machen, sie wollte dieses Risiko dennoch lieber nicht eingehen. Da wir die
Zahne erhalten wollten, war das Krankenhaus nattrlich unsere letzte Wahl, doch durch beginnende Schmerzen
vor allem bei Temperaturunterschieden (Essen und Aulentemperatur) sind wir zuerst auf Empfehlung nach
Graz gefahren. Die zustéandige Arztin dort soll wirklich toll sein, aber leider hat es mit uns nicht so richtig
geklappt. Sie war aulderst unfreundlich und wir haben einfach alles still hingenommen um die Zahnprobleme in
den Griff zu bekommen.

Wir hatten einen Termin zur Zahnsanierung doch kurz vorher bekam Allison einen Schnupfen. Durch diesen
Schnupfen und den darauffolgenden Telefonaten mit Graz mussten wir leider feststellen, dass unser OP Termin
langst abgesagt war - nur leider hatte uns niemand informiert. Wir waren im Grunde umsonst nach Graz
gefahren, denn der Kardiologe wollte Allison vorher sehen (natlrlich hatte er recht damit). Allerdings hatten wir
dafur einen eigenen Termin gebraucht, also ohne den Schnupfen ware es einmal hin und zurtick fur nix
gewesen. Warum kein Kontrolltermin mit dem Kardiologen vor der Zahnop vom Krankenhaus ausgemacht
wurde weild ich leider auch nicht. Aber ich denke, das war ein Kommunikationsproblem innerhalb des
Krankenhauses. Wir wurden sogar zur Terminbestatigung vom Krankenhaus angerufen, obwohl der Termin von
denen aus abgesagt wurde ;)

Mein Vertrauen in Graz hatte ich trotzdem verloren also haben wir uns an Klagenfurt gewandt. Dort haben wir
recht schnell einen Termin zur Zahn OP bekommen (Mitte Marz 2019), allerdings eine Zahnentfernung. Wie
auch beim letzten Mal hat uns ein kleiner Schnupfen direkt am Tag der geplanten OP einen Strich durch die
Rechnung gemacht und der nachste freie Termin war dann erst Ende Juni. Wahrend dieser Zeit konnte man
den Verfall der Zahne leider wirklich gut beobachten. Vorher waren es hauptsachlich Schmerzen aber in diesen
etwas mehr als 3 Monaten begannen sich die Zahne zu verfarben und zerbrockelten. Leider konnte ich im Juni
meine Tochter nicht zur OP begleiten, also hat es der Papa ibernommen. Die Operation verlief sehr gut nur
konnte kein Zahn mehr gerettet werden. Wir bekamen mitgeteilt, dass wir nach verheilen
der Wunden zwei Moéglichkeiten hatten. Entweder einen Zahnersatz oder es einfach so
zu lassen, wie die Kauleiste bei Babys. Allison blieb Zahnlos und konnte mit der Zeit
eigentlich alles essen (wenn sie denn gerade wollte), bis auf Apfelschale oder zu harte
Lebensmittel. Sehr oft hat dieses freche Ding das allerdings ausgenutzt und gemeint, sie
konnte irgendwas nicht beilden weil es zu hart ist. Wir sind alle oft genug darauf
reingefallen :)




2021

Derzeit is Allison 6 Jahre alt, geht ab Herbst in die Schule und hat keine Einschrankungen. Es geht ihr sehr gut
und sie ist ein aufgewecktes freches Madchen mit einem sehr starken Willen. Leider wird sie sehr haufig
unterschatzt weil sie doch etwas kleiner und zarter ist. Deshalb leider, weil Allison das naturlich standig
ausnutzt :). Sie spricht relativ deutlich - was eben so ohne Zahne maoglich ist - und hat vor kurzem ihre ersten
bleibenden Zahne bekommen. Trotz etwas schlechtem Immunsystem hat sie eigentlich kaum Krankheiten
eingefangen und wir mussten "nur" zweimal ins Krankenhaus. Einmal aufgrund einer Bronchitis und nach der
Entlassung direkt wieder ins Krankenhaus wegen Rotaviren...

Der Schnupfen war dann doch etwas haufiger, durfte aber tatsachlich etwas mit dem Kindergarten zu tun haben
und in Richtung Allergie gehen.

Irgendwann muss ihre Pulmonalklappe wieder ersetzt werden und niemand kann einem sagen, wann es soweit
ist. Bei manchen ist es schon nach wenigen Monaten soweit und bei manchen erst nach einigen Jahren. Laut
Kardiologen zu denen wir regelmafdig zur Kontrolle gehen, haben wir noch Zeit bis sie wieder operiert werden
MusSs.

Vor allem im Moment beschaftigt mich das ein wenig und deshalb habe ich mich dazu entschlossen, diesen
Bericht zu schreiben.

Unsere Kontrollen sind etwa alle 1 bis 1 1/2 Jahre in Linz und zwischen den Linz Terminen ein- bis zweimal in
Klagenfurt.






