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Erist todkrank, kommt aber immer
wieder ins Leben zurtick -
doch wie lange, ist ungewiss.

Die DEUTSCHE STIFTUNG KRANKE NEUGEBORENE
mochte die Bedurfnisse kranker Neu-
geborener und ihrer Familien in den Fokus
offentlicher Wahrnehmung ricken, neue
Behandlungskonzepte férdern und zur
Entwicklung neuer Behandlungsmethoden
anregen.

lhre Unterstiitzung gibt den Kleinsten eine
Chance - denen, die noch keine eigene
Stimme haben.
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PERSONAL STORY

Der Strahlemann

Dario ist sieben Jahre alt und todkrank.
Wie er und seine Eltern Birgit und Folker
damit leben, erzahlen sie im Interview.

Redaktion, Benjamin Pank

M Bitte beschreiben

Sie uns lhren Sohn.

Birgit:  Dario ist das Kind mit der
schlimmsten Krankheit hier, aber
eristauch unser frohlichstes Kind.“
So beschrieb Darios Erzieherin im
Kindergarten unseren siebenjdhri-
gen Strahlemann. Und auch in der
Schule hat Dario sein Lachen, sei-
ne Frohlichkeit und seine gute Lau-
ne nicht abgelegt. Auch fremden
Menschen zaubert er schnell ein
Lécheln ins Gesicht. So hat er so-
wohl im Kindergarten als auch in
der Schule viele Freunde gefunden.
Doch Dario verbreitet nicht nur
gute Laune, er lasst sich auch ger-
ne bespafien. Die sprechende Nil-
pferddame Amanda von Bauchred-
ner Sebastian Reich, der Wiirzbur-
ger Zauberer Zappalott, Clowns und
Kasperletheater sind sein grof3es
Hobby. Da kann der sonst eher un-
ruhige kleine Mann ganz lang ru-
hig sitzen und die Show mit einem
Grinsen im Gesicht genief3en.

M Dario leidet unter der
seltenen Erkrankung
Morbus Sandhoff. Kbnnen
Sie kurz in eigenen Worten
erklaren, worum es sich bei
der Krankheit handelt?
Folker: Morbus Sandhoff ist ei-
ne extrem seltene neurodegene-
rative Stoffwechselstorung. Das
bedeutet, dass betroffene Kinder
scheinbar gesund zur Welt kom-
men, dann die Entwicklung stoppt
und sie nach und nach alle erwor-

JNehmen Sie Ihr
Kind einfach wie
es ist, fragen Sie
nicht nach den
Grunden.” Doch
damit konnten wir
nichts anfangen.
Wirwollten
Ursachen kennen,
denn nur dann
kann man dem
Kleinen Mann
wirklich helfen.

benen Fahigkeiten wieder verlieren.
Laufen, sprechen, greifen, essen, la-
cheln, alles fallt nach und nach im-
mer schwerer, verschwindet irgend-
wann ganz. Viele werden blind, be-
kommen Epilepsie. Es ist ein Leben
im Riickwértsgang. Meist bricht die
Krankheit schon mit sechs bis neun
Monaten aus, diese Kinder kon-
nen nie laufen oder sprechen, ster-
ben oft bis zum flinften Geburts-
tag an immer wiederkehrenden
Lungenentziindungen.

B Wann haben Sie gemerkt,
dass Dario sich nicht so
entwickelt wie andere
Kinder, und was waren die
ersten Anzeichen?

Birgit: Als Erstes merkte ich, dass
mit meinem Sohn etwas nicht
stimmt. Dario war in seiner Ent-
wicklung immer ganz am Ende der
offiziellen Skala. Immer mehr ver-
zogerten sich Meilensteine wie dre-
hen, krabbeln, laufen und sprechen.
Als Baby war er extrem schreck-
haft, er war hypoton, hat kaum re-
agiert, wenn man das Zimmer be-
trat. Wenn die Konsistenz des Es-
sens nicht gleichméafliig war, hatte
er Schluckprobleme. Doch ich wur-
de vertrostet: ,Geben Sie dem Kind
Zeit, gutes Holz wéachst langsam,
der wird seinen Weg schon noch
gehen.“ Trotzdem gingen wir zur
Frithforderstelle, ins Friihdiagno-
sezentrum, zur Physiotherapie. Be-
kamen viele gute Ratschlage, aber
auch Vorwiirfe, wir wiirden das

Kind nicht richtig fordern und for-
dern, es vielleicht verwohnen et
cetera. Alle klassischen Diagnosen
gingen ins Leere.

M Wie sah der Weg bis zur
endgiiltigen Diagnose aus?
Folker: Mit drei Jahren stiirz-
te Dario immer héufiger. Eines Ta-
ges so schwer, dass er in die Klinik
musste. Dort kam der Verdacht auf,
dass epileptische Anfalle die Stiir-
ze auslosten. Der Leiter des Friih-
diagnosezentrums gestand uns
dann ein: , Ich weify nicht, was Thr
Kind hat, ich weifd nur, dass ich die-
se Krankheit noch nie gesehen ha-
be.“ Er schickte uns in eine Spezi-
alklinik fiir neurologische Kinder-
krankheiten. Zu diesem Zeitpunkt

verschlechterte sich Darios Zustand
nahezu téaglich. Die Anfille wurden
mehr, dauerten langer, verliefen
heftiger. Nach dem Laufen verlor er
die Fahigkeit zu krabbeln, zu sitzen.
Es war die schlimmste Zeit mit der
Krankheit. Auch Dario selbst war
verzweifelt, sein Licheln wurde
zur Raritdt. In der neurologischen
Fachklinik machte man uns keine
Hoffnung, Dario helfen zu konnen.
LEr wird nie wieder laufen, wird
taub, blind und sterben®, so die Ver-
mutung der Arzte, obwohl wir im-
mer noch keine Diagnose hatten.
Nach fiinf Wochen verlief}en wir die
Klinik, ohne Diagnose, aber mit ei-
nem Dario, der sich damit nicht ab-
fand. Unser kleiner Held baute wie-
der auf, lernte sogar das Laufen wie-
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Der Forderverein KinderLeben e.V. stellt unheilbar kranken sowie gehandicapten Kindern und Jugendlichen, deren Geschwister,
Eltern und nahestehenden Angehérigen materielle, finanzielle und psychosoziale Versorgungsangebote bereit.
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Der groBte Trost ist, dass Dario seine Erkrankung mit gréBtmoglicher Gelassenhe
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thinnimmt und sein Lacheln stark und ansteckend bleibt,

der, kampfte sich zurtick ins Leben
und war fast ein halbes Jahr ohne
Anfall. Dann kam durch eine gene-
tische Untersuchung die Diagnose
Morbus Sandhoff.

B Wie sieht lhr

Alltag heute aus?

Birgit: Dario ist seit Sommer ein
Schulkind, das ist die einzige Zeit, in
der er mit anderen Kindern zusam-
men sein kann. Die Kinder aus un-
serem Ort, mit denen er frither in
den Kindergarten gegangen ist, ha-
ben sich alle weiterentwickelt, kon-
nen mit ihm nichts mehr anfangen.
Wihrend er in der Schule ist, gehen
wir unseren Berufen nach. Ich arbei-
te noch halbtags, nicht nur des Geldes
wegen. Nach der Schule und am Wo-

chenende braucht Dario unsere kom-
plette Aufmerksamkeit. Er bekommt
alleszu essen, was er mochte und mit
seiner Medizin nicht kollidiert. Brat-
wurst, Schokolade, Gummibéarchen,
wenn er mochte, bekommt er auch
Erdbeeren im Winter, denn wir wis-
sen nicht, ob er sie im nachsten Friih-
jahr noch essen kann. Wir schau-
en nicht nach vorne, wir genief3en
das Leben jetzt, genieflen Darios La-
chen, seinen Spafd beim Baden, die
groflen Augen, wenn auf der Bithne
sein Lieblingszauberer in Aktion ist.
Und wir versuchen, ihm moglichst
viele solcher Momente zu bieten, ihn
gliicklich zu machen. Wir verschie-
ben nichts auf morgen. Denn wir
wissen nicht, ob es ein Morgen gibt
oder wie es aussehen wird.

M Gibt es Aussichten

auf eine Therapie?

Folker: Esgibt préiklinische Studi-
en an Wirkstoffen fiir &hnliche Er-
krankungen, die auch bei Tay-Sachs
und Sandhoff den Krankheitsver-
lauf verlangsamen konnten. Leider
sind wir bisher nicht in die Studi-
en aufgenommen worden. Wahr-
scheinlich weil wir zu selten sind. In
Cambridge wird an einer Genthera-
pie geforscht, die, rechtzeitig ange-
wendet, die Krankheit zum Stoppen
bringen konnte. Zurzeit hofft man
auf erste Studien im Jahr 2018. Fiir
Dario wird sie wahrscheinlich zu
spat kommen, zu viel ist bis dahin
zerstort, aber es gibt Hoffnung, dass
die Krankheit irgendwann geheilt
werden kann. Hl

9 SPENDEN

Gemeinsam gegen Morbus
Sandhoff und Tay-Sachs

ufjeden diagnostizierten Fall kommen

in Deutschland nach Schatzungen von

Expertendreibisvier, die nicht erkannt

werden. Das will die Selbsthilfegrup-

pe ,Hand in Hand gegen Tay-Sachs

und Sandhoff in Deutschland e. V.“
andern. Die Krankheiten sollen bekannter werden, be-
troffene Familien sich vernetzen, gegenseitig austau-
schen, ihr Schicksal gemeinsam tragen.

Nur so kann die Diagnose bei offensichtlichen Merkma-
len sicher und schnell gestellt werden. Der Verein hilft,
die wenigen Forscher und Experten fiir die Krankheit zu
vernetzen. Deshalb ist die Selbsthilfegruppe auch Mit-
glied des ETSCC (European Tay-Sachs Charity Consorti-
um), an dem sich bislang Selbsthilfegruppen in Grof3-
britannien, Spanien, Frankreich und Deutschland be-
teiligen. Auflerdem besteht ein enger Austausch mit der
amerikanischen Selbsthilfegruppe CTSF. Denn es gibt
therapeutische Moglichkeiten oder Wirkstoffe, die den
Verlauf der Krankheit verlangsamen oder gar stoppen
konnten. Doch wegen der extremen Seltenheit ist die
Bereitschaft immer wieder sehr gering, die GM2-Gan-
gliosidosen in die Forschungsprojekte aufzunehmen.
Auch das will die Selbsthilfegruppe @ndern, indem sie
den Patienten eine Lobby gibt und Spenden sammelt,
um Forschungen an Tay-Sachs und Sandhoff anzusto-
3en oder fiir diese Krankheiten zu 6ffnen. B

Mehr Informationen unter
tay-sachs-sandhoff.de
Spenden an:

,HandinHand e. V.“
IBAN: DE59 7905 0000 0047 7995 15
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VIDA - Wir férdern frih...
die individuelle Entwicklung von Kindern und Jugendlichen!
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Mit unseren innovativen Hilfen, zu Frihférderung, Therapie und Alltag.
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