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6RODQJH 'DULR O�FKHOW
0RUEXV 6DQGKRII� 9HUHLQ LQ +ªFKEHUJ ZLOO °EHU GLH VHOWHQH 6WRIIZHFKVHOVWªUXQJ DXINO�UHQ XQG GLH )RUVFKXQJ YRUDQWUHLEHQ

$ARIO LIEBT SEINEN KLEINEN
(OLZRABEN� STRAHLT� WENN ES
ZUM 0ONYREITEN GEHT� SINGT
ALLE +INDERLIEDER MIT� %R
LAUSCHT� WENN DIE %RWACHSE
NEN REDEN� FORDERT ZWISCHEN
DURCH SEINE +USCHELEINHEITEN
EIN� $ER SIEBENJ¸HRIGE *UNGE
WIRKT RUNDUM GLÌCKLICH UND
ZUFRIEDEN UND DAS� OBWOHL DAS
3CHICKSAL FÌR IHN EINEN VÇLLIG
ANDEREN 7EG VORGESEHEN HAT
ALS FÌR DIE MEISTEN ANDEREN
+INDERN� $ENN $ARIO IST AN
EINER EXTREM SELTENEN 3TOFF
WECHSELSTÇRUNG ERKRANKT�
AN EINER &ORM VON -ORBUS
3ANDHOFF� %R TUT SICH SCHWER
BEIM ,AUFEN� SPRICHT KAUM�
!USGELÇST WIRD DIE +RANKHEIT
DURCH EINEN 'ENDEFEKT�
+INDER ENTWICKELN SICH NUR
IN DEN ERSTEN ,EBENSMONATEN
NORMAL� $ANN VERLIEREN SIE
PLÇTZLICH 3TÌCK FÌR 3TÌCK ALLE
ERLERNTEN MOTORISCHEN &¸HIG
KEITEN WIEDER� %INES 4AGES
KÇNNEN SIE NICHT EINMAL MEHR
ESSEN ODER L¸CHELN� EINES
4AGES STELLT DER +ÇRPER DIE
&UNKTIONEN KOMPLETT EIN�

9HUHLQ JHJU°QGHW
$ARIOS %LTERN� &OLKER 1UACK
UND "IRGIT (ARDT AUS DEM
UNTERFR¸NKISCHEN (ÇCHBERG�
HABEN IM *ANUAR ���� DEN
6EREIN v(AND IN (AND GEGEN
4AY3ACHS UND 3ANDHOFFh
GEGRÌNDET� UM EIN .ETZWERK
FÌR DIE WENIGEN BETROFFENEN
&AMILIEN AUFZUBAUEN� UM
'ELDER FÌR DIE &ORSCHUNG ZU
SAMMELN� UM EIN 2EGISTER FÌR
0ATIENTEN MIT DER SELTENEN
+RANKHEIT ANZUSTO�EN� $ENN
WELTWEIT GIBT ES NUR EIN PAAR
��� BEKANNTE &¸LLE VON +IN
DERN� DIE AN 3ANDHOFF UND
4AY3ACHS ERKRANKT SIND� !L
LERDINGS VERMUTEN -EDIZINER�
DASS AUF EIN ERKRANKTES +IND
ZWEI VERSTORBENE +INDER OHNE
$IAGNOSE KOMMEN� AUCH WEIL
DIE +RANKHEIT DIE KLEINEN
-ENSCHEN OFT SCHON MIT ZWEI
ODER DREI *AHREN AUS DEM ,E
BEN REI�T� )MMERHIN IST JEDER
���� 4R¸GER DES DEFEKTEN
'ENS�
$ARIOS %LTERN MERKTEN

SCHON RECHT FRÌH� DASS SICH IHR
3OHN ANDERS ENTWICKELTE ALS
ANDERE +INDER� v$ARIO WAR
NEUN -ONATE ALT� ALS ICH DAS
ERSTE -AL EINEN !RZT DARAUF
ANSPRACHh� ERINNERT SICH "IRGIT
(ARDT� FÌGT AN� v!LS -UTTER
SPÌRT MAN SO ETWAS�h 7IRKLICH
ERNST GENOMMEN FÌHLTEN SICH

DIE %LTERN MIT IHREN 3ORGEN
ALLERDINGS NICHT m OB BEI +IN
DERARZT� &RÌHFÇRDERSTELLE ODER
IM &RÌHDIAGNOSEZENTRUM� 'UT
GEMEINTE 2ATSCHL¸GE WIE vGE
BEN 3IE DEM +IND :EITh� BE
RUHIGTEN KAUM� $ARIO STÌRZTE
VIEL H¸UFIGER ALS ANDERE +IN
DER� BALD STAND DER "EGRIFF
%PILEPSIE IM 2AUM� -IT $REI
DREIVIERTELJAHREN ERLITT $ARIO
SCHLIE�LICH EINEN GRO�EN :U
SAMMENBRUCH UND SEIN :U
STAND VERSCHLECHTERTE SICH
DRAMATISCH� !M EINEN 4AG
KONNTE $ARIO NICHT MEHR LAU
FEN� AM N¸CHSTEN NICHT MEHR
SITZEN� v+EINER DER �RZTE
WUSSTE� WAS LOS IST� %S STAND
IM 2AUM� $ARIO WIRD STERBENh�
ERZ¸HLT SEINE -UTTER� $IE &A
MILIE SUCHTE ALS LETZTE (OFF
NUNG EINE 3PEZIALKLINIK FÌR
NEUROLOGISCHE +INDERKRANK
HEITEN AUF� $IE 0ROGNOSE NACH
EINIGEN 4AGEN WAR NIEDER
SCHMETTERND� $ARIO WERDE
TAUB UND BLIND WERDEN UND
STERBEN�

)U°KH HUVWH $Q]HLFKHQ
*ETZT FIELEN AUCH ERSTMALS DIE
"EGRIFFE 3ANDHOFF UND 4AY
3ACHS� "EI $ARIO DIAGNOSTI
ZIERTEN DIE �RZTE DEN JUVENI
LEN 6ERLAUF� ERSTE 3YMPTOME
TRETEN DABEI IM !LTER VON
ZWEI BIS SECHS *AHREN AUF�
$IE +INDER ENTWICKELN EINE
'ANGSTÇRUNG� DIE 3PRACHE
WIRKT IMMER VERWASCHENER�
SIE K¸MPFEN MIT 3CHLUCKBE

SCHWERDEN� OFT AUCH MIT
EPILEPTISCHEN !NF¸LLEN UND
VERLIEREN NACH UND NACH IHRE
MOTORISCHEN &¸HIGKEITEN�
$IE ,EBENSERWARTUNG VARIIERT�
MEIST STERBEN DIE +INDER UM
SO FRÌHER� JE EHER DIE +RANK
HEIT AUSBRICHT� 5RS¸CHLICHE
4HERAPIEN GIBT ES KEINE� JE
DOCH EIN -EDIKAMENT� DAS DEN
+RANKHEITSVERLAUF VERLANGSA
MEN KANN�
$ARIO MACHT HEUTE ZUDEM

,OGOP¸DIE� 0HYSIOTHERAPIE
UND %RGOTHERAPIE� !UCH MIT
DEM SO GENANNTEN 'ALILEO
0RINZIP MACHT DIE &AMILIE
GUTE %RFAHRUNGEN� $IE 'ALI
LEO0LATTE WURDE EIGENTLICH
FÌR DIE 2AUMFAHRT ENTWICKELT�
DIE -USKULATUR WIRD DURCH
6IBRATION AKTIVIERT�
$OCH ZURÌCK INS *AHR DER

GRAUSAMEN $IAGNOSE� .OCH
IN DER +LINIK BEGANN $ARIO
PLÇTZLICH WIEDER AUFZUBAUEN�
ERKL¸REN KONNTE DIES KEINER�
v$AS WAR� ALS WOLLTE ER SAGEN�
.A WARTET� %UCH ZEIGE ICH ESh�
SAGT "IRGIT (ARDT� $IE �RZTE
R¸UMTEN EIN� SICH VIELLEICHT
DOCH GET¸USCHT ZU HABEN MIT
)HRER 0ROGNOSE EINES BALDIGEN
4ODES� !NFANG $EZEMBER
VERLIE� DIE KLEINE &AMILIE DIE
+LINIK� WOLLTE 7EIHNACHTEN
DAHEIM FEIERN� 5ND SO ER
SCHÌTTERND DIE :EIT IN DER
+LINIK ZUVOR WAR� EMPFANDEN
DIE %LTERN DIE $IAGNOSE RÌCK
BLICKEND DOCH ALS ERLEICH
TERND� v7IE H¸TTEN WIR SONST
WEITERMACHEN SOLLEN� *ETZT
HATTEN WIR EINEN +RANKHEITS
NAMEN UND ETWAS ZUM !N
K¸MPFENh� SAGT &OLKER 1UACK�
!NFANGS STAND DA ZUDEM DIE

(OFFNUNG IM 2AUM� *E SELTE
NER EINE +RANKHEIT IST� DESTO
BEGEISTERTER STÌRZEN SICH &OR
SCHER DARAUF� $IE %RNÌCHTE
RUNG KAM RASCH� 3ANDHOFF UND
4AY3ACHS SIND MIT WENIGEN

$UTZEND 0ATIENTEN DEUTSCH
LANDWEIT DAFÌR ZU SELTEN� )N
%UROPA FORSCHT LEDIGLICH DER
-EDIZINER 4IMOTHY #OX AUS
DEM ENGLISCHEN #AMBRIDGE
DIE SELTENE +RANKHEITSGRUPPE
SEIT GERAUMER :EIT� PFLEGT
+ONTAKT ZU RUND �� 0ATIENTEN
IN GANZ %UROPA� v$IE +RANK
HEIT SPIELT SICH IM 'EHIRN AB�
DIE &RAGE ABER IST� 7IE BE
KOMMEN WIR -EDIKAMENTE INS
'EHIRN HINEIN�h� FASST &OLKER
1UACK EINES DER MEDIZINI
SCHEN 0ROBLEM KNAPP ZU
SAMMEN� #OX EXPERIMENTIERT
DESHALB MIT 6IREN� DIE VER¸N
DERT WERDEN� POSITIVE %FFEKTE
ENTWICKELN UND DIE DIREKT INS
'EHIRN INJIZIERT WERDEN� 5M
ZU FORSCHEN� BRAUCHT ES 0ATI
ENTEN m EIN ENTSPRECHEND
WERTVOLLES )NSTRUMENT W¸RE
EIN 2EGISTER� IN DAS +LINIKEN
ALLE BEKANNTEN &¸LLE EINTRA
GEN�
$OCH NICHT NUR AUS MEDIZI

NISCHER 3ICHT� AUCH FÌR VIELE
&AMILIEN MIT KRANKEN +INDERN
IST DIE 6ERNETZUNG WICHTIG�
%RSTE +ONTAKTE KNÌPFTE DIE
UNTERFR¸NKISCHE &AMILIE ÌBER
DEN BEREITS IM *AHR ���� GE
GRÌNDETEN ÇSTERREICHISCHEN
6EREIN v(AND IN (AND GEGEN
4AY3ACHS UND 3ANDHOFFh�
NAHM AN DEN J¸HRLICH STATT
FINDENDEN %UROP¸ISCHEN
&AMILIENKONFERENZEN FÌR
4AY3ACHS UND 3ANDHOFF TEIL�
SUCHTE DAS 'ESPR¸CH UND DEN
!USTAUSCH MIT ANDEREN %LTERN�
$A GEHT ES MANCHMAL GANZ
EINFACH UM DEN &AMILIEN
ALLTAG� VOR ALLEM ABER AUCH
UM 4HERAPIEN� %RN¸HRUNG�
&ÇRDERMÇGLICHKEITEN� !LS
vBITTERSÌ�h BESCHREIBT "IRGIT
(ARDT DIE &AMILIENTREFFEN�
%RLEBE SIE +INDER� DIE BEREITS
ERBLINDET SEIEN� NICHT MEHR
,¸CHELN KÇNNTEN� SICH IM KO
MATÇSEN :USTAND BEF¸NDEN�

MACHE DIES !NGST VOR DER :U
KUNFT� !UF DER ANDEREN 3EITE
HABE SIE AUCH +ONTAKT ZU ZWEI
-¸DCHEN MIT �� UND �� *AHREN
MIT JUVENILEM 6ERLAUF WIE
BEI $ARIO� v$ANN SIEHT MAN�
%S GIBT EINE 0ERSPEKTIVEh� SAGT
DIE -UTTER�

�IIHQWOLFKH $NWLRQHQ
!NFANG ���� GRÌNDETE DAS
%HEPAAR AUS DEM UNTERFR¸N
KISCHEN (ÇCHBERG DANN DEN
6EREIN v(AND IN (AND GEGEN
4AY3ACHS UND 3ANDHOFF IN
$EUTSCHLAND E�6�h� 3EITHER
DREHT SICH DAS ,EBEN DER
KLEINEN &AMILIE NOCH MEHR ALS
ZUVOR UM DEN +AMPF GEGEN
DIE +RANKHEIT� -IT ÇFFENTLICH
KEITSWIRKSAMEN !KTIONEN
WOLLEN &OLKER 1UACK UND
"IRGIT (ARDT 4AY3ACHS UND
3ANDHOFF BEKANNTER MACHEN�
$ARIO IST INZWISCHEN SO ETWAS
WIE EIN KLEINER -EDIENSTAR�
WAR SCHON IM 2ADIO UND IM
&ERNSEHEN� )M 3OMMER ORGA
NISIERTEN SEINE %LTERN DAS
%UROP¸ISCHE &AMILIENTREFFEN
IM ,EGOLAND IN 'ÌNZBURG�
$IE &AMILIE REIST AUF �RZTE
KONGRESSE� BETEILIGT SICH AN
0LENEN� H¸LT 6ORTR¸GE� ORGA
NISIERT 3PENDENAKTIONEN�
%IN 3TÌCK WEIT IST DIES FÌR DIE
%LTERN VIELLEICHT DER EINZIGE
7EG� DEN +AMPF GEGEN DIE
GRAUSAME +RANKHEIT UND DAS
3CHICKSAL IHRES +INDES NICHT
AUFZUGEBEN� v7ENN $ARIO EIN
GESUNDES +IND W¸RE� WÌRDEN
WIR IHM EBENFALLS VIEL 'UTES
TUN UND :EIT INVESTIERENh�
SAGT &OLKER 1UACK MIT EINEM
3CHULTERZUCKEN�
+RAFT GIBT DEN %LTERN DABEI

DENNOCH SICHERLICH VOR ALLEM
DER KLEINE $ARIO SELBST� %R SEI
DAS KR¸NKSTE� ABER AUCH DAS
FRÇHLICHSTE +IND IN DER 'RUP
PE� SAGT SEINE +INDERG¸RTNE
RIN� 5ND W¸HREND ES FÌR SEINE
%LTERN UNERTR¸GLICH IST� GE
SUNDEN +INDERN AUF DEM
3PIELPLATZ ZUZUSCHAUEN� IST ES
FÌR $ARIO KEIN 0ROBLEM� AUF
DER "ANK ZU SITZEN UND DAS
LUSTIGE 4REIBEN L¸CHELND ZU
BEOBACHTEN�
3EINE -UTTER WÌNSCHT SICH

DESHALB EIGENTLICH NUR ZWEI
$INGE� $ASS DURCH DIE &OR
SCHUNGEN VON 4IMOTHY #OX
MÇGLICHST BALD EINE 'ENTHE
RAPIE MIT ECHTEN %RFOLGSAUS
SICHTEN AUF DEN 7EG GEBRACHT
WIRD� 5ND DASS $ARIO NOCH
MÇGLICHST LANGE LACHEN KANN�
$ENN DAS KANN DER KLEINE
*UNGE IM -OMENT SO GUT WIE
KAUM EIN ANDERER m UND ER
OBERT MIT SEINEM VERSCHMITZ
TEN "LICK DIE (ERZEN IM &LUG�
-ICHAELA 3CHNEIDER

�
0HKU °EHU GHQ 9HUHLQ w+DQG LQ
+DQG JHJHQ 7D\�6DFKV XQG
6DQGKRII LQ 'HXWVFKODQG H�9�k
VRZLH 6SHQGHQPªJOLFKNHLWHQ�
ZZZ�WD\�VDFKV�VDQGKRII�GH

'DULR PLW VHLQHQ (OWHUQ 9RONHU 4XDFN XQG %LUJLW +DUGW� )RWR� $IUD +�PPHUOH�/RLGO

7D\�6DFKV XQG 6DQGKRII
'LH .UDQNKHLWHQ 6DQGKRII XQG
7D\�6DFKV JHKªUHQ ]X GHQ O\VR�
VRPDOHQ 6SHLFKHUNUDQNKHLWHQ�
'XUFK HLQHQ 'HIHNW GHV +(;$�
*HQV EHL 7D\�6DFKV RGHU GHV
+(;%�*HQV EHL 6DQGKRII ZHUGHQ
GLH (Q]\PH +H[RVDPLQLGDVH $

XQG EHL 6DQGKRII DXFK % QLFKW
FRGLHUW�
'DV I°KUW ]X $EODJHUXQJHQ
LQ GHQ 1HUYHQ]HOOHQ�
GLHVH VFKZHOOHQ DQ� HQWZLFNHOQ
)HKOIXQNWLRQHQ XQG VWHUEHQ
VFKOLH�OLFK DE� �PLF�


