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Von FOLKER QUACK und BIRGIT HARDT

m Sonntag ist der Tag der

seltenen  Erkrankungen.

Wie schmerzhaft und be-

schwerlich beispielsweise
Morbus Sandhoff ist, zeigt die Ge-
schichte des kleinen Dario aus Wiirz-
burg. Menschen wie Dario sind auf
die Forschung angewiesen, die im
besten Fall ein Heilmittel finden
oder, wie in Darios Fall, zumindest
helfen konnen, die Krankheit zu
stoppen.

Mit einem Scheck tiber 1000 Euro
half beispielsweise jetzt auch das
Grofienbracher Labor L&S, dass die
schreckliche Krankheit weiter er-
forscht werden kann. Um zu zeigen,
was Morbus Sandhoff mit Betroffe-
nen macht, erzdhlen Folker Quack
und Birgit Hardt aus Wiirzburg vom
Schicksal ihres Sohnes Dario:

Den Moment, als wir die Diagnose
»Morbus Sandhoff“ fiir unseren da-
mals vierjdhrigen Sohn Dario beka-
men, werden wir nie vergessen. Zu
dem Schock, dass unser einziges
Kind nach und nach alle seine Fahig-
keiten verlieren und viel zu friih ster-
ben wird, kam die Einsamkeit mit
dieser Diagnose, die wir zunichst fiir
uns behielten. Dario sollte nicht den
Stempel ,todkrankes Kind“ aufge-
driickt bekommen. Denn ihm ging
es gerade wieder gut, er hatte nach
seinem Zusammenbruch ein Jahr zu-
vor Fahigkeiten zurtickgewonnen. Er
konnte wieder laufen und vor allem
herzhaft lachen. Selbst die Epilepsie
war verschwunden, schien besiegt.

Nur am Abend geweint

Wir wollten Dario gute und froh-
liche Eltern sein, wir wollten ihm so
viel normale Kindheit wie moglich
schenken, geweint haben wir nur am
Abend, wenn Dario schlief. Dann re-
cherchierten wir auch néchtelang
im Internet. Gibt es nicht doch ir-
gendwo auf der Welt ein Forschungs-
projekt fiir unsere seltene Krankheit.
Die Arzte machten wenig Hoffnung:
Die Krankheit sei so selten, eine an-
dere Familie, noch dazu aus Deutsch-
land, wiirden wir wohl kaum finden.
Und da es nur so wenige Patienten
gibt, diirfte auch das Interesse der
Pharmaindustrie, teure Studien zu fi-
nanzieren, sehr gering sein.

An Aufgeben dachten wir trotz-
dem nicht eine Sekunde. Wir waren
das unserem Sohn schuldig, wenn es
eine Hilfe gibt, soll er sie bekommen.
Und wir waren es uns schuldig, denn
auf Dauer hitten wir die Situation,
ganz allein mit diesem Schicksal
klarkommen zu miissen, nicht iiber-
standen. Natiirlich gab es Unterstiit-
zung von der Familie, im Freundes-
kreis - aber die meisten waren mit
diesem Schicksal iiberfordert. Eltern
in dieser Situation brauchen kein
Mitleid, sondern vor allem Verstand-
nis. Inzwischen wissen wir, dieses
Verstandnis gibt es nur zwischen Fa-
milien, die dasselbe Schicksal tragen
mussen.

Selbsthifegruppe gegriindet

Heute kénnen wir gar nicht glau-
ben, was in den vergangenen sieben
Jahren passiert ist und gerade noch
passiert. Im Januar 2015 griindeten
wir die Selbsthilfegruppe ,Hand in
Hand gegen Tay-Sachs und Sandhoff
e.V.“, weil wir in anderen europai-
schen Lindern gesehen hatten, dass
eine solche Gruppe die Vorausset-
zung ist, andere betroffene Familien
im eigenen Land kennenzulernen.
Und auch in Deutschland sollte kei-
ne Familie mit diesem Schicksal
mehr alleine bleiben.

Inzwischen haben fast 40 betrof-
fene Familien aus Deutschland, der
Schweiz und Osterreich den Weg in
unsere Gruppe gefunden. Wir tref-
fen uns regelméfig zu Familienkon-
ferenzen, wir lachen und weinen zu-
sammen, das Schicksal schweift wie
eine grofle Familie zusammen. Ge-
meinsam kampfen wir, damit Tay-
Sachs und Sandhoff eines Tages be-
siegt werden konnen. Aber leider
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Folker Quack und Birgit Hardt mit Sohn Dario.

Trotz schrecklicher Diagnose
geben sie nicht auf

Dario leidet an einer schweren und sehr seltenen Krankheit.
Seine Eltern haben andere Betroffene gesucht und gefunden.

haben wir uns seitdem auch von
zwolf Kindern verabschieden miis-
sen. Kinder, die ihre Eltern viel zu
frith loslassen mussten. Kinder, die
meist nur ein paar Jahre fiir ihr gan-
zes Leben hatten. Sehr berithrend
war fiir uns aber auch zu sehen, dass
fast alle Eltern nach diesem schwe-
ren Verlust unserer Gruppe die Treue
hielten und auch weiter zu den Fami-
lien-Treffen kamen. Weil sie hier auf
grofles Verstindnis stofen, ihre
Trauer verarbeiten und gemeinsam
tragen konnen. Und nicht zuletzt,
weil sie sich hier ihren Kindern sehr
nahe fithlen. So wuchs aus einem
Einzelschicksal eine grofie und starke
Schicksalsgemeinschaft, eine Fami-
lie.

Doch auch im medizinischen Be-
reich haben wir in den vergangenen
Jahren viele kleine und grofle Wun-
der erlebt. 2019 wurden Tay-Sachs
und Sandhoff erstmalig in eine Me-
dikamentenstudie aufgenommen. Es
begann mit individuellen Heilversu-
chen an erwachsenen Patienten mit

B Genetische Erkrankung

dhnlichen Krankheiten. Als wir da-
von erfuhren, kimpften wir gemein-
sam mit unseren Arzten darum,
auch die mittlerweile vier Erwachse-
nen aus unserer Gruppe, die an Tay-
Sachs oder Sandhoff erkrankt waren,
in die Versuche aufzunehmen. Dies
gelang, und auch Dario wurde aufge-
nommen und zumindest voriiberge-
hend zeigte das Medikament eine
gute Wirkung. Es soll einige der
schlimmsten Symptome der Krank-
heit lindern. Mittlerweile steht es
kurz vor der Zulassung und wire das
erste fiir Tay-Sachs und Sandhoff zu-
gelassene Medikament tiberhaupt.
2020 startete eine weitere interna-
tionale Medikamentenstudie, die
unsere Krankheiten einschliefit. Der
Wirkstoff soll das Fortschreiten der
Krankheit verlangsamen. Und im
November 2020 passierte dann, wo-
rauf wir seit der Diagnose sehnlich
gewartet hatten. In den USA wurde
die Studie zu einer Gentherapie fiir
Tay-Sachs und Sandhoff zugelassen.
Die Gentherapie ist bislang die

einzige Therapie, die rechtzeitig an-
gewendet, den Krankheitsverlauf
stoppen kann. Im Februar 2021 wur-
de das erste Kind in die Studie aufge-
nommen und wird behandelt. Na-
tiirlich haben wir Dario und alle an-
deren vom Alter her in Frage kom-
menden Kinder unserer Gruppe den
Forschern vorgestellt und hoffen in-
stdndig, dass das ein oder andere in
die dreijahrige Studie eingeschlossen
wird. Manchmal kodnnen wir gar
nicht glauben, was in dieser relativ
kurzen Zeit alles passiert ist.

Darios Leidenschaft: Musik live

Es ist wie ein grofles Geschenk.
Der unermiidliche Kampf beginnt
sich zu lohnen. Und wenn nur ein
Kind aus unserer Gemeinschaft in
die US-Studie aufgenommen und
erfolgreich behandelt wird, dann hat
sich unsere Arbeit mehr als nur ge-
lohnt. Und Dario? Der ist derweil
mit seinen elf Jahren ein richtig gro-
fer Junge geworden. Doch die
Krankheit wéchst leider mit. An Lau-

Morbus Sandhoff

und Tay-Sachs

Hierbei handelt es sich um
genetisch vererbte, neuro-
degenerative Erkrankungen.
Ein Kind kann nur erkranken,
wenn beide Eltern das mu-
tierte Gen in sich tragen und
weitervererben. Betroffene
Kinder werden scheinbar
gesund geboren, oft schon
frih stoppt die Entwicklung
und sie verlieren nach und
nach alle erworbenen Fahig-
keiten und sterben viel zu
friih.

den.

Auch Jugendliche und Er-
wachsene kénnen betroffen
sein. Bei ihnen verlauft die
Krankheit langsamer. Noch
gibt es keine zugelassene
Therapie, die die neurologi-
schen Funktionsstorungen
wiederherstellen, nur Symp-
tome kénnen gelindert wer-

Ein Hoffnungsschimmer ist,
dass Wirkstoffe gefunden
wurden, die bei ahnlichen
Krankheiten wirken und die
den Krankheitsverlauf positiv
beeinflussen kdnnen.

Selbsthilfegruppe

Birgit Hardt und Folker
Quack griindeten 2015 die
Selbsthilfegruppe ,Hand in
Hand gegen Tay-Sachs und
Sandhoff in Deutschland
e\.”, nachdem ihr Sohn
Dario mit Morbus Sandhoff
diagnostiziert wurde. Der
Verein organisiert deutsche
und européische Familien-
treffen, um Familien und
Forscher zusammen zu brin-
gen. Der Verein hat mit dem
Forschungsinstitut , SphinCS
Lyso" eine natiirliche Ver-

laufsstudie fiir die Krankheit
mit einem Patientenregister
auf den Weg gebracht. Die
Ergebnisse dieser Studie sol-
len helfen, die Diagnose der
Krankheiten zu erleichtern
und besser in Medikamen-
tenstudien aufgenommen zu
werden.

Spenden

Empfanger: ,Hand in Hand"
- IBAN: DE 597905 0000
0047799515 ; Stichwort Tay-
Sachs und Sandhoff,Hand in
Hand”. Mehr Infos unter
www.tay-sachs-sandhoff.de

FOTO: BIRGIT WALTHER-LUERS

fen ist derzeit allen Therapien zum
Trotz nicht mehr zu denken. Nur ge-
fihrt und gestiitzt sind noch ein
paar Meter drin. An manchen Tagen
miissen wir ihn vorzeitig von der
Schule holen, weil ein epileptischer
Anfall auf den nichsten folgt. Oft ist
er sehr mide und abwesend. Spre-
chen kann er gar nicht mehr, aber
seine Augen kdnnen noch leuchten,
sein Strahlen und sein Lachen hat
ihm die grausame Krankheit nicht
nehmen kénnen. Noch nicht?

Seltener ist es zuletzt schon gewor-
den, was auch an der Corona-Pande-
mie liegt. Denn Darios grofite Lei-
denschaft, Musik live zu horen, ins
Theater, Kabarett oder in ein Musical
zu gehen, kénnen wir ihm derzeit
nicht bieten. Und so waren wir
schier tiberwaltigt, als einige Haupt-
darsteller des Musicals ,,Mamma
Mia“, in dem wir mit Dario vor dem
Lockdown dreimal waren, ihm aus
ihren Wohnzimmern eine Videobot-
schaft mit allerlei Gesangs- und
Tanzeinlagen schickten. Dario hat
sich so gefreut, wir miissen ihm das
Video jetzt jeden Abend vorspielen.
Die Pandemie mit Dario, der es so
sehr liebt, rauszukommen, ist dop-
pelt hart. Eigentlich sind wir krisen-
erprobt. Aber jetzt zu sehen, dass uns
und Dario wegen einer Virus-Pande-
mie die Zeit durch die Finger rinnt,
das tut sehr weh.

Ob Dario in die Studie zur Genthe-
rapie kommt, oder die Gentherapie
rechtzeitig fiir ihn zugelassen wird,
wissen wir nicht, aber wir wissen,
dass auch diese Therapie - so sie
erfolgreich ist - die Krankheit nur
stoppen kann. Was bereits zerstort
wurde, bleibt verloren.

Darum werden wir jeden Tag mit
Dario geniefien und die vielen scho-
nen Momente auskosten, die das Le-
ben parat halt - auch fiir uns. Wir
haben schmerzlich lernen miissen,
nicht zwanghaft an unseren Trdu-
men und Lebensentwiirfen festzu-
halten. Wir haben gelernt, immer
wieder neue Wege zu gehen. Schon
jetzt durchforsten wir die Veranstal-
tungskalender fiir den Sommer und
Herbst 2021, buchen Tickets und or-
ganisieren das néachste Familientref-
fen in Wiirzburg. Das Leben wird
weitergehen, und wir wollen mit
Dario noch lange dabei sein.

,, [retminen”
auch in
Poppenroth

Was Stadtrat Bernhard
Schlereth dazu vorschligt

BAD KISSINGEN Stadtrat Bernhard
Schlereth (Freie Wahler) verwies un-
ter dem Tagesordnungspunkt ,,Ver-
schiedenes“ in der vergangenen
Stadtratssitzung auf den Zeitungsar-
tikel dieser Redaktion zum Thema
y,Hundekot: Dicke Luft in Lauter“.
Auch in Poppenroth falle auf, dass
dort viel Hundekot liege. Wenn man
in Richtung Albertshausen spazieren
gehe, gebe es einige ,Tretminen®.
Schlereth schlug deshalb vor, am
Ortsausgang eine Station aufzustel-
len, an der Tiiten gezogen werden
konnen. Oberbiirgermeister Dirk Vo-
gel sagte, sein Anliegen werde aufge-
nommen. Schlereth wies aulerdem
darauf hin, dass es auf dem Spielplatz
Ménnerholz in Poppenroth nur
noch zwei funktionsféhige Spielgeré-
te gebe. Das habe ihm eine Mutter er-
zéhlt. Im Baugebiet , Aschacher Wie-
se“ lebten viele junge Familien, die
den Spielplatz gerne nutzten. Dirk
Vogel sagte, die Verwaltung werde
den Sachverhalt priifen.

Stadtrat Christian Hénsch (Die
Linke) sagte, dass der Weg zwischen
Kleinbrach und Hausen aufgrund
des Schlammes, der durch die Uber-
flutung liegen geblieben sei, schwer
passierbar sei. Familien kdmen auf
dem Weg nicht mehr durch und es
sei schon zu gefahrlichen Situatio-
nen gekommen. Oberbiirgermeister
Dirk Vogel versprach, dass sich die
Verwaltung darum kiimmere. Stadt-
rat Peter Eggen (AfD) fragte aufer-
dem, wie lange es dauere, bis ein Pass
von der Verwaltung an Biirger ausge-
geben werde. [hm seien von einem
Biirger drei Wochen genannt wor-
den. David Rybak sagte, dass er nach-
fragen werde, da dies normalerweise
schneller gehen miisste. (wns)

Vorschau

Kontaktlose

Ausleihe

BURKARDROTH  Die Katholische
Offentliche Biicherei bietet ab Mon-
tag, 1. Mérz, an, Biicher und Me-
dien kontaktlos auszuleihen. Me-
dien konnen per Mail an Koeb.bur-
kardroth@gmail.com Koeb.burkar-
droth@gmail.com unter Angabe
von Name, Lesernummer und Tele-
fonnummer oder zu den Offnungs-
zeiten (Montag, 16 bis 18 , Freitag,
17 bis 19 Uhr) unter Tel. 09734/
931540 bestellt werden. Zur Verfii-
gung stehende Medien sind onlie
unter Biicherei Burkardroth.koeb-
unterfranken.de zu finden.

FCE verschiebt
Generalversammlung
ROTTERSHAUSEN Der FCE Rotters-
hausen teilt mit, dass die fiir Freitag,
5. Mirz, angesetzte Generalver-
sammlung wegen Corona-Pandemie
verschoben wird. Ein neuer Termin
wird rechtzeitig bekanntgegeben.

Mit Auto tiber
Verkehrsinsel gefahren

BAD KISSINGEN Am Donnerstag um
10.22 Uhr war eine 84-Jdhrige mit
ihrem Pkw in der Erhardstrafle in
Richtung Stadtmitte unterwegs und
fuhr laut Polizei an der Kreuzung
Erhardstrafie/Hemmerichstrale

tiber eine Verkehrsinsel und bescha-
digte ein Verkehrszeichen. Da Mo-
tordl auslief, wurde der Pkw abge-
schleppt und das Ol durch Mitarbei-
ter des Bauhofes abgebunden. Ge-
samtschaden: ca. 1300 Euro. (sk)

Online-Konzert

English Folk Club

BAD KISSINGEN Das ndchste On-
line-Konzert des English Folk Club
beginnt am Samstag, 27. Februar, um
20 Uhr. Zu sehen ist es auf Facebook
unter ,EnglishFolkClubBadKissin-
gen“ und auf YouTube unter ,En-
glish Folk Club EFC“, heifit es in
einer Pressemitteilung zu diesem
Konzert.

Interessierte konnen sich {iber
einen Chatroom beteiligen. Eine

wunderbare Auswahl von Musikern
hat sich registriert und werden spie-
len. Dabei sind Wrig Bhardwaj (Neu
Dehli, Indien), Kelvin Davis (Eng-
land) HappyRonHill (San Diego,
USA), Jane Ross Fallon (USA), Nic
Norton (England), Kevin Hunt (Ir-
land), Eva Henniken (Deutschland),
John Hay (Schottland), Peter Kelly
(USA) und Dennis Dennehy (Irland
& England). (sek)

Fiir Umweltprojekte in der Region

Energiegenossenschaft zahlte sechsstelligen Betrag in Naturschutzfonds ein

NUDLINGEN  Von der Nidlinger
Energiegenossenschaft erhielt die
Redaktion die Information, dass die
Genossenschaft in drei Jahresraten
einen sechsstelligen Betrag in den
bayerischen Naturschutzfonds ein-
gezahlt habe. Das Geld konnte bin-
nen fiinf Jahren in der Region fiir
Umweltprojekte verwendet werden.
Aus diesem Fonds sei zum Beispiel
ein Teil des Betrages fiir die Renatu-

rierung des Nudelbachtales unter-
halb der Kldranlage bezahlt worden.

Im Artikel ,Windrdder bleiben
bald dunkel“ vom 24. Februar hief es
»Einen Teil des Betrages fiir die Rena-
turierung des Nudelbachtales unter-
halb der Kldranlage zahlte zudem die
Genossenschaft. Das Geld der Ge-
nossenschaft floss also laut Genos-
senschaft in den bayerischen Natur-
schutzfonds, und ein Teil des Geldes

aus dem Naturschutzfonds wurde im
Rahmen einer Férderung wieder zu-
riick in die Region gefiihrt.

Dieser Zwischenschritt kann ver-
waltungstechnisch wichtig sein: Die
Gemeinde Niidlingen legt Wert da-
rauf, zu betonen, dass sie von der
Niidlinger Energiegenossenschaft di-
rekt kein Geld fiir die Renaturierung
»Nidlinger Bach - Mehlbach* erhal-
ten habe. (wns)
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