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WENN MÄDCHEN MIT BESONDEREN BEDÜRFNISSEN ERWACHSEN WERDEN

•	 Fachärztin für Gynäkologie, Frau Karin Lindauer beantwortet unsere Fragen 

•	 Einblick in das Familienleben Schmidt Moser: Löwenherz mit Glückschromosom 

•	 Entwicklung und Visionen unserer Elternvereinigung



LIEBE LESERIN, LIEBER LESER

Die Sonne und die wärmeren Tem-

peraturen schenken uns Freude und 

Kraft. Weniger dick einpacken und 

mehr frische Luft geniessen! Das ist 

für viele intensiv-kids-Kinder eini-

ges leichter und bequemer, wenn 

Handschuhe, Kappen und dicke 	

Jacken im Schrank bleiben dürfen.

Wenn Kinder grösser werden und die 	

Pubertät einsetzt, stehen viele Fragen 

im Raum. Gerade bei Kindern mit Ein-

schränkungen oder Behinderungen ist 

vieles nochmal anders. Es benötigt viel 

Gespür, Geduld und Einfühlungsver-

mögen, um Mädchen in diesen Jahren 

zu begleiten. Die Fachärztin für Gynä-

kologie, Frau Karin Lindauer beantwor-

tet Fragen in diesem Newsletter. 

Familie Schmidt Moser gibt Einblick in 

ihr Familienleben von ihrem Sohn mit 

Glückschromosom.

Geniessen wir den Sommer und wir 

schicken Wärme in die Welt hinaus!

Sarah Fischer, Vorstandsmitglied

Zur Person: 

Mein Name ist Karin Lindauer. Ich 

bin Fachärztin für Gynäkologie und 

Geburtshilfe. 

Zudem bin in Mutter dreier Kinder 

im Alter von 2, 6 und 8 Jahren. Mei-

ne 8jährige Tochter hat das Rett-	

Syndrom. Dies in ein seltener Gen-

defekt auf dem X-Chromosom.

 Dieser geht einher mit einer starken 

Entwicklungsverzögerung, fehlen-	

der Lautsprache, fehlender Hand-

motorik durch Stereotypien, einer 

Epilepsie u.s.w. 

Vor Allem aber geht es einher 	

mit ganz viel Lachen, Liebe und 	

einer immensen Horizonterweiter-	

ung – durch viele, viele Begegnun-

gen mit anderen Menschen mit 	

besonderen Bedürfnissen und de-

ren Umfeld. 

Unser ganzes Familien- und Freun-

de-System durfte dank Eline ein-	

tauchen in eine Welt, die uns an-

sonsten weitestgehend verschlos-

sen bliebe. 

Wann sollte man mit der 
Tochter zum ersten Mal zur 
Gyn-Sprechstunde?

Meistens macht eine erste Kon-	

sultation Sinn in der Pubertät (11–	

16-jährig). Dort können Themen 

wie Sexualität/Verhütung/Intim-

pflege/Menstruationsbeschwerden 

etc. besprochen werden. Gewisse 

Spitäler bieten hierfür eine Jugend- 

Gynäkologische Sprechstunde an. 

FRAGEN AN DIE FRAUENÄRZTIN KARIN LINDAUER 
FÜR MÄDCHEN UND FRAUEN MIT SPEZIELLEN  
BEDÜRFNISSEN

Bei einzelnen Syndromen/hormo-

nellen Störungen ist die Pubertät 

verändert im Sinne von zu früh/zu 

spät/gar nicht eintreffend. Dies-

bezüglich lohnt es sich, einmal den 

betreuenden Kinderarzt zu fragen, 

ob dies für Ihr Kind auch zutreffen 

könnte. In diesen Fällen sollte näm-

lich bereits früher (ca. 8-Jährig) 

eine Konsultation beim Kinder- und 

Jugendgynäkologen erfolgen.

Wie häufig im weiteren Verlauf die 

gynäkologische Konsultation erfol-

gen sollen, ist individuell sehr ver-

schieden, da auch sehr abhängig 

von der Grunderkrankung. 

Das Vorgehen in meiner Sprech-

stunde ist folgendermassen: Der 

wichtigste Teil ist ein ausgiebiges 

Gespräch mit der Patientin und 

der Begleitperson. Sollte diejenige 

Person, die die Patientin am besten 

kennt, nicht anwesend sein, kann 	

u.U. auch im Vorfeld ein Telefonge-

spräch geführt werden. 

Im Gespräch ist mit besonders 

wichtig, die Patientin kennenzuler

Karin Lindauer, Frauenärztin
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nen. Die Kommunikation kann da-

bei über Mimik / Gestik / Gebärden/	

Unterstützende Kommunikation (UK) /	

schriftlich erfolgen – entsprechend 

so, wie sich die Patientin im Alltag 

mitteilt. Mein Ziel ist es, nebst Gewinn 

fachlicher Infos, Vertrauen zu schaf-

fen. Für die UK-Nutzer unter euch: es 

gibt auf der Seite 

https://autismusverlag.ch 

eine Broschüre: «Der Besuch bei der 

Frauenärztin» mit Beschrieb des Ab-

laufes und Metacom-Symbolen. 

Dies könnte insbesondere für die Vor-	

bereitung zuhause hilfreich sein, 	

aber vielleicht auch während der 	

Konsultation vertrauensstiftend wir-

ken.

Nach dem Gespräch wird gemein-	

sam entschieden, ob eine Unter-

suchung notwendig ist. Wenn die 

Patientin sexuell aktiv ist und Be-

schwerden im Vaginal-Bereich vorlie-

gen, dann macht eine Untersuchung 

auf dem gynäkologischen Stuhl Sinn. 

Ansonsten ist eine Untersuchung der 

Vulva von aussen – auf einer norma-

len Liege durchgeführt – meist ab-

solut ausreichend. Manchmal macht 

ein Ultraschall des Bauches Sinn. Die 

Untersuchung der Brust zur Krebs-

vorsorge wird ebenfalls regelmässig 

durchgeführt. Insgesamt ist es mir 

sehr wichtig, die ganze Untersuchung 

sehr sorgfältig, mit viel Zeit und Ab-

sprache durchzuführen.

Zum Schluss wird 

gemeinsam mit der 

Patientin und der Be-	

treuungsperson das	

weitere Vorgehen 

besprochen.

Für einen allfälligen	

Transfer vom Roll-	

stuhl auf die Liege 	

oder den Gynäkolo-	

gischen Stuhl stehen 

uns diverse Möglich-	

keiten zur Verfügung 	

(Hilfspersonen   oder 	

Rutschbrett/Patien-	

tenlifter). 

Natürlich wird die Untersuchung von 

der IV/Krankenkasse übernommen. 

Für die Zukunft sind auch Besuche in 

Institutionen angedacht. Dies, weil mir 

natürlich bewusst ist, dass der Gang 

zum Gynäkologen eine zusätzliche 

Belastung in einem sowieso schon 

stressigen Alltag bedeuten. 

Eine Impfung mit dem Impfstoff: 
Gardasil 9 gegen HPV (humane 

Papilloma- Viren) mit ca. 11-jährig 

macht aus meiner Sicht Sinn. Diese 

Viren können auch bei Haut zu Haut-	

Kontakt (z.B. Intimpflege) übertra-

gen werden und nebst Gebärmut-

terhalskrebs u.a. Genitalwarzen ver-	

ursachen, deren Behandlung wiede-

rum auch langwierig und mühsam 

sein kann. Ausserdem ist im Alter von 

11 Jahren schwierig abzuschätzen, ob 

und in welcher Form diese junge Frau 

sexuell aktiv sein wird. Übrigens wird 

die Impfung bis 26-Jährig von der 

Krankenkasse übernommen.

Wann macht es Sinn, die «Pille» zu 
verschreiben? 
Zu diesem komplexen Thema ist 

zu sagen, dass es unterschiedlichs-

te Arten von «Pillen» oder anderen 

Verhütungsmitteln gibt. Tatsächlich 	

kann eine «Pille» nicht nur zum Schutz 

vor einer Schwangerschaft zum Ein-

satz kommen, sondern auch zur Zy-

kluskontrolle, z.B. zur Vermeidung/

Verminderung einer Menstruations-

blutung bei übermässiger Menstru-

ation oder Schmerzen während der 

Menstruation. Dies ist sehr häufig ein 

Thema in meiner Sprechstunde!

Bei weiteren Fragen dürfen Sie sich 

gerne per Mail mit mir in Verbindung 

setzen, oft ist auch schon ein telefo-

nischer Austausch hilfreich!

Für eine Untersuchung kann man sich 	

anmelden unter: 

Frauenklinik Spital Zollikerberg, 

Ambulatorium Tel. 044 397 25 25 

oder per Mail

karin.lindauer@spitalzollikerberg.ch

Liebe Grüsse, Karin Lindauer

3



Du bist berufstätig und hast noch ne-
ben Jano, 8 Jahre eine Tochter Leya 
14 Jahre. Wie schafft ihr/du das und 
teilt es euch auf?

Die Geburt von Jano hat unser Leben 

anders als wir uns ausgemalt hatten, 

entwickelt: Meinen Beruf als Heb-

amme konnte ich die ersten 2 Jahre 

nicht mehr ausüben, da ich sehr viel 

Zeit für die Pflege von Jano zu Hau-

se einsetzte. Es war Spital zu Hause 

mit Spitex Unterstützung. Jano hatte 

ab Geburt zur Leukämie noch Atem-

probleme. Wir durften während der 

Anfangszeit im Kinderspital UKBB 

professionelle psychologische Hilfe 	

FAMILIE SCHMIDT MOSER: UNSERE LÖWENHERZ MIT GLÜCKSCHROMOSOM 
UND EINER GROSSEN ÜBERRASCHUNG

erfahren, dazu gehörte auch die In-

formation, wie wir gut auf unserer 

Tochter achtgeben konnten. Wir soll-

ten uns bewusst immer wieder Zeit 

für Leya nehmen und dies nahmen 

wir uns zu Herzen. Wir verbrachten 

immer wieder gemeinsame Zei-

ten. Während der Chemotherapie 

von Jano, fuhr André mit Leya in die 

Ferien und ich danach mit ihr nach 

Barcelona. Es sind sehr schöne Erin-

nerungen an die wir gerne zurück-

denken. 

Vor ein paar Jahren habe ich als 

Mami gemerkt, dass ich eine Woche 

im Jahr für mich allein brauche und so 

kam es, dass wir uns bewusst allein 

Wir sind Mami Michaela, von Beruf Hebamme, Still- und Laktationsberate-
rin, Papi André, Primarlehrer, unsere Tochter Leya Hanna, 14 Jahre, geht in 
die 2. Oberstufe und ist auf Stellensuche als Medizinische Praxisassistentin. 
Unser Sohn Jano Noah, 8 Jahre, geboren mit einem Extrachromosom 21, einer 
transienten Leukämie, mit 12 Monaten Chemotherapie aufgrund einer Akut 
myeloischen Leukämie (AML). Aktuell geht Jano in die 1. Klasse an der HPS in 
Münchenstein BL.

eine Woche pro Jahr versuchen 

aus dem Familienalltag rauszu-

nehmen. Ich fahre dann mit den 

Kindern allein oder mit einer 	

Assistenz weg, dass tut sehr gut. 

Im Alltag geniessen wir mit Leya 

allein Auszeiten und sie darf 

ihrem Hobby Reiten nachgehen.

Was mir immer bewusst ist, 

wenn ich ausfalle, dann fällt das 

ganze System auseinander. Ich 

kann auf meine Erfahrungen 

im Schichtdienst zurückblicken 

und weiss, dass mein Körper in-

tensive Zeiten mit wenig Schlaf 

aushalten kann ... doch dass 	

sich dies über fast 4 Jahre hin-

zieht und ich dann erfahre, dass 

die Spitex Nachtwache machen 

kann, fragte ich mich, weshalb 

mir dies niemand gesagt hat. 

Was sind die täglichen Heraus-
forderungen mit Jano und was 
würde dich entlasten?

Jano braucht eine 24/7, 1 zu 1-Be-	

treuung, Begleitung und Über-	

wachung, das ist immer wie-

der sehr intensiv. Jano ist oft 

erkältet oder krank, dann 

braucht er mich oder die Spitex 	

in der Nacht intensiv. Immer 

wieder kann er erst später oder 

gar nicht zur Schule gehen. Der 

Papi oder eine Assistenzperson 

kann dies kaum nachts leisten. 

Eigentlich hätten wir einmal 

die Woche Spitex-Nachtwache, 	

doch aus Personalmangel fällt 

diese nun schon seit Anfang 
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Jahr ganz aus. Dies würde mir sehr 

helfen, vor allem in den Phasen, 

wenn Jano Nachts kaum schlafen 

kann, abgesaugt werden muss und 

Medikamente benötigt. 

Seine Panikattacken brauchen viel 

Einfühlungsvermögen ihn wieder in 

den Schlaf zu begleiten. Oft kann er 

kaum einschlafen, da er nur schon 

durchs Hinlegen Mühe mit der At-

mung hat. Wir können Jano nachts 

nicht auswärts geben, ausser, es 

wären Fachpersonen und jemand, 

der die ganze Nacht eine 1 : 1-Be-

treuung übernehmen kann. Dies 

müsste regelmässig sein, da ich 

selbst stark unter Schlafproblemen 

leide und erschöpft bin. Mittlerwei-

le leidet der Papi auch an einer Er-

schöpfung, da er mich versucht zu 

entlasten. 

Kurzfristige Entlastung tagsüber 

würde uns ebenfalls sehr helfen, 

grad wenn Jano krank ist. 

Neben deinem Beruf hast du noch 
mehrere ehrenamtliche Engage-
ments, welche und warum?

Seit ich vom Kanton Aargau nach 

Basel umgezogen bin, darf ich im 

Vorstand von Family Start beider 

Basel sein, https://familystart.ch/

Wir sind ein Verein von Hebammen 

die es sich zum Ziel gesetzt ha-

ben, dass jede Familie nach dem 

Spitalaustritt eine Hebamme im 

Wochenbett zu Hause hat. Diese 

Aufgabe finde ich sehr wichtig und 

dazu noch spannend. So bleibe ich 

neben meiner freiberuflichen Arbeit 

als Hebamme und Stillberaterin an 

der Front und kann etwas bewirken 

und vernetzen. 

Seit September 2023 bin ich die 

Erstkontaktperson bei „Insieme 21“ 	

der Region Basel für Menschen 

mit Trisomie 21 und ihre Familien, 

https://www.insieme21-basel.ch/

index.php Diese Aufgabe schätze 

ich sehr, als Mami von Jano und 

mit meiner beruflichen Erfahrung 

Familien nach der Diagnose oder 

Geburt eines Kindes mit Trisomie 

21 und auch Hebammenkolleginnen 

zu unterstützen, wo der Bedarf ist. 

Hier fliesst meine Erfahrung mit der 

IV sehr mit ein. 

Was hilft dir im Alltag? Was stärkt 
euch, gibt euch Kraft und macht 
euch Freude?

Mir gibt meine Berufung, mein Be-

ruf als Hebamme, Pflegefachfrau, 

Körpertherapeutin und Stillberate-

rin sehr viel und auch die Geburten, 

welche ich im Haus der Geburt am 

Bethesda Spital betreuen darf. 

Ich liebe es mit Freundinnen unter-

wegs zu sein, Tanzen zu gehen 

oder einfach zur Ruhe kommen. Als 

Familie gehen wir gerne ans Meer 

baden, auch wenn dies mit sehr viel 

Aufwand verbunden ist, doch der 

Tapetenwechsel tut gut – das ha-

ben wir schon bald gemerkt. Pau-

se im Alltag sind wichtig, so fahren 

wir oft ins Diemtigal. Da kann Jano 

springen, in der Natur sein und wir 

sind frei, in Himmelsnähe.

Was wünscht du dir für die Zukunft 
von Jano?

Ich wünsche Jano eine Zukunft im 

Kreise von Menschen und Freunden, 

die ihm zugewandt sind, ihn ver-

stehen und begleiten, fördern und 

stützen, ehrlich und aufrichtig sind, 

mit einem offenen Herzen, Vertrau-

en und ihn im Leben an der Hand 

nehmen. 
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Vielen herzlichen Dank!

BEITRAG CORNELIA MACKUTH-WICKI 
ZU STRATEGIESITZUNGEN

intensiv-kids wächst und blüht
Unser Verein ist seit 2008 stetig ge-

wachsen: Unsere Tätigkeiten nehmen 

zu, die Mitgliederanzahl wächst kon-

tinuierlich und die Anfragen zur Mit-

arbeit in verschiedenen Gremien und 

Stellungnahmen sind geschätzt und 

nötig. Damit wir vom Vorstand 

diesen Anforderungen weiter 	

Rechnung tragen können, trafen 	

wir uns im Frühling 24 erst-	

mals zu einem extern begleite-

ten Strategie-Workshop.

Wir haben an unserer Vision gefeilt, 

unsere Stärken und Schwächen the-

matisiert und an zwei weiteren Nach-

mittagen die mittel- und längerfristigen 

Ziele diskutiert und verschiedene Auf-

träge zwischen den Terminen wahrge-

nommen.

Neben der Erarbeitung für Vorlagen, 

Checklisten und Jahresübersicht, gilt es 

nun die Vorstandsaufgaben im beste-

henden Pflichtenheft anzupassen und 

zu ergänzen, die Zuständigkeiten klarer 

aufzuteilen und den Finanzen Sorge zu 

tragen.

Der angeregte, kritische und lustvolle 

Austausch hat uns aufgezeigt, dass wir 

die anstehenden Aktivitäten mit einem 

gestärkten und vergrösserten Vorstand 

angehen möchten. Dies insbesondere 

darum, dass sich die Aufgaben für jedes 

einzelne Vorstandsmitglied auch in ei-

nem gut bewältigbaren Rahmen halten.

Mit dem Beitrag in diesem Newsletter 

lassen wir euch an unseren Gedanken 

teilhaben und freuen uns, wenn jemand 

aus dem Mitgliederkreis sich für die Vor-

standsarbeit interessiert und sich eben-

falls einbringen möchte. Fragt direkt bei 

uns nach, meldet euch bei unserer Präsi-

dentin oder gebt uns ein Zeichen, damit 

wir in Kontakt treten können.


