Myriam Schrempp (27) ist Vorsitzende des Gengenbacher Fordervereins Neurokinder Freiburg. In ihrem Wohnzimmer hat sich ein

Platzchen eingerichtet, das an ihre im April 2006 verstorbene Tochter Maya erinnert.
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wMaya war optimal betreut

Myriam Schrempp riefwegen ihrer kranken Tochter den Fiorderverein Neurokinder Freiburg ins Leben

Von THoMAS REIZEL

riam Schrempp ist
Vorsitzende des Gen-
genbacher Foérderver-

eins »Neurokinder Freiburge.
Im Alter von 22 Jahren brach-
te sie ein schwerstbehindertes
Médchen zur Welt. 2004 folgte
ein Jahr Klinik mit vielen Ope-
rationen. »Maya wurde an der
Uni-Klinik in Freiburg so gut
behandelt, dass wir etwas da-
von zuriickgeben wollten«, er-
zdhlt die junge Frau. Dennoch
starb Maya im April 2006, doch
der Forderverein lebt weiter.

Myriam Schrempp steht mit
beiden Beinen im Leben. In ih-
rer Wohnung in Gengenbach-
FulBibach tollt Merle (2) durch
das Wohnzimmer, Papa Rapha-
el (29) hat mit der Kleinen al-
le Hande voll zu tun. Den hel-
len, freundlichen Raum pragt
ein Holzschriankchen. Darauf
stehen Kerzen und Engelsfigu-
ren, geschmackvoll gerahmte
Fotos. Dieser Teil gehort Maya,
der erstgeborenen und gestor-
benen Tochter der jungen Fa-
milie Schrempp.

Das Médchen kam im De-
zember 2003 zur Welt. Doch ir-
gendetwas stimmte nicht. »Ma-
ya hatte von Geburt an eine
Hirnwasserableitungsstorung,
das ist ein freundlicheres Wort
fiir Wasserkopf«, erinnert sich
Myriam Schrempp.

Das Gehirn eines Menschen
hat vier Kammern. Damit esim
Schadel gut umspiilt wird, pro-
duzieren zwei dieser Kammern
Wasser. Bei gesunden Men-
schen wird diese Fliissigkeit
durch eine hauchdiinne »Lei-
tung« iiber eine dritte Kammer

in das Riickenmark transpor-
tiert. Bei Maya war diese Lei-
tung verschlossen, das Wasser
sammelte sich im Kopf. Es ent-
stand ein enormer Druck.

Sofort nach der Geburt ver-
suchten die Arzte alles. Sie im-
plantierten eine Art Draina-
ge, eine kiinstliche Ableitung
(Shunt - sprich Schant), die
iiberschiissiges Gehirnwasser
unter der Haut in den Bauch-
raum ableitet.

Es bestand Hoffnung. Denn
einige Neugeborene mit »Was-
serkopf« erleiden nur leichte
oder gar keine Schaden. Nicht
so Maya. IThr Gehirn war — wie
es ebenso geschehen kann — ir-
reparabel geschidigt, weshalb
die Kleine mehrfach schwerst-
behindert war.

Fast ein Jahr Klinik

»Fast ein Jahr lang waren
wir an der Uni-Klinik Frei-
burg, stationar und ambu-
lant. Nur ein paar Wochen wa-
ren wir zu Hause«, erzahlt die
27-Jdhrige. Anfang 2005 sah es
vergleichswelse gut aus. Ma-
va hatte sich stabilisiert. Doch
als hitte sie nicht schon genug
zu leiden gehabt, kam eine Epi-
lepsie dazu. »Das war schwie-
rig, wegen der medikamento-
sen Einstellung.«

Die Schrempps fithlten sich
trotz allem in Freiburg op-
timal betreut. »Von Seelsor-
ger bis zum Professor, von der
Putzfrau bis zum Therapeu-
ten waren sie in Freiburg nicht
nur fachlich, sondern auch
menschlich absolut in Ord-
nung, lobt Myriam Schrempp.

Davon wollten sie und ihr
Mann Raphael etwas zuriick-

geben. Zundchst zimmerten
Myriam Schrempps Bruder
Marco Beck sowie Andreas
Ramsteiner einen Schaukasten
aus Holz.

Myriam Schrempp forder-
te unterdessen von mehreren
Herstellern Shunt-Muster an
und setzte sie in diesen Kasten.
Der hangt noch heute in Frei-
burg. Die Eltern kénnen sich
damit bildhaft von den betreu-
enden Arzten informieren las-
sen. Die medizinischen Erldu-
terungen im Kasten schrieb
der behandelnde Arzt.

AuBerdem wollten die El-
tern in den Forderverein fir
die Neuropidiatrie der Kinder-
und Jugendmedizin des Uni-
Klinikums Freiburg eintre-
ten. Doch den gab es gar nicht.
Nach einigem Kopfzerbrechen
und mit Absprache des be-
handelnden Arztes stand fest:
»Dann griinden wir eben einen
Forderverein.«

Seit diesem Anfang 2005 ge-
fassten Entschluss verging
jedoch wviel Zeit: Mayas Be-
handlungen, aber auch For-
malitdten wie sieben Grin-
dungsmitglieder zu finden, die
Satzung zu entwerfen, die Ein-
tragung ins Vereinsregister
lieBen sich nicht iibers Knie
brechen.

Grofies Gliicksgefiihl

Den Durchbruch erzielte die
Familie am 17. Dezember 2005.
»Da war es offiziell«, freut sich
Myriam Schrempp noch heute.
Ein unglaubliches Gliicksge-
fiihl erlebte sie, als der Verein
mit 300 Euro und viel Eigenar-
beit auf dem Balkon der Frei-
burger Station ein Segel gegen

die sengende Sonne anbringen
konnte.

Doch Maya ging es trotz
der intensiven Behandlungen
in Freiburg immer schlech-
ter. Im April 2006 konnten die
Arzte nichts mehr fiir sie tun.
»Oft werde ich gefragt, warum
ich nach dem Tod meiner Toch-
ter mit dem Forderverein nicht
aufgehort habe«, sagt Myriam
Schrempp. Sie antwortet dann
immer, dass das Schicksal an
dieser Stelle nicht aufhort.

Mittlerweile zdhlt der For-
derverein »Neurokinder Frei-
burge 130 Mitglieder, die jahr-
lich 20 Euro Beitrag bezahlen.
»Einige verzichten zudem bei
runden Geburtstagen auf Ge-
schenke und bitten um Spen-
den fiir unseren Vereing, freut
sich die Vorsitzende. Auch die
eine oder andere Firma gibt
manchmal etwas mehr als den
Jahresbeitrag.

Sinn im Verlust

Fiir die Familie ist es immer
wieder schon zu sehen, wie der
Forderverein wichst. »Wie ein
Baum, der immer mehr Aste
bekommt«, beschreibt Myriam
Schrempp ihre Gefiihle. Trotz
allen Leids sieht das Ehepaar
Schrempp in dem Verlust ihrer
Tochter Maya einen Sinn: »Sie
und der Forderverein sind fiir
uns ganz eng beieinander.«

Das gibt der Familie Kraft,
auch fiir die kerngesunde Toch-
ter Merle. Sie miisste lingst ins
Bett, doch sie will nicht. Papa
Raphael schligt vor: »Wir le-
gen uns beide hin und schauen,
wer zuerst einschldft.« Merle
trollt sich, aber nicht ohne Gu-
te-Nacht-Kuss fiir die Mama.



»Die Beine tragen ihn nicht«

Der neunjdhrige Nils Horter aus Willstitt-Eckartsweier leidet an einer schweren Muskelkrankheit

Die MITTELBADISCHE
PRrEssSE bittet um Spenden
fiir den Forderverein
»NeuroKkinder Freiburg«.
Der muskelkranke Nils
Hérter ist eines von
ihnen. Die Familie aus
Willstiitt-Eckartsweier
musste ihren Alltag kom-
plett umstellen und hélt
ganz eng zusammern.

Von UrRsULA GROSS

Willstétt- Eckartsweier.
Gespannt guckt der neunjih-
rige Nils durchs Wohnzimmer-
fenster. Mama hat ihm gesagt,
dass die Frau von der Zeitung
kommt. Was ihn allerdings
nicht besonders interessiert.
Thr Auto ist es, denn wie vie-
le Jungen ist auch Nils Horter
aus Willstéitt-Eckartsweier ein
echter Autofan. Sein Favorit:
ein silberner Porsche.

Den hat Nils auch als
Modellauto auf seinem SchobB
liegen, seine schmalen Hande
umklammern ihn fest. »Auto
kann er sagen«, freut sich sein
grofer Bruder Raphael (13),
»wir spielen halt immer zu-
sammen Rennen oder so was«.

Die meisten Jungen wiren
schnell zur Haustiir gesprun-
gen, um das Besucherauto un-
ter die Lupe zu nehmen. Nils
kann das nicht. Der zarte Jun-
ge mit den groflen Augen sitzt
seit zwel Jahren im Rollstuhl.
Er leidet an »Muskeldystrophie
Duchenne«. Folge dieser Er-
krankung ist das Nachlassen
der Muskel- und Sehnenfunk-
tionen, das heilit, seine Bei-
ne tragen ihn nicht mehr. »Bis
er sieben Jahre alt war, konn-
te Nils noch mit Hilfe laufen,
versucht Andrea Horter (41)
sachlich zu erklaren, wie sich
der Zustand ihres Kindes ver-
schlechtert.

Die Diagnose kam mit Ver-
zogerung. Alssich das Baby mit
acht bis neun Monaten nicht al-
tersgemdl bewegte, wurde es
untersucht. Zwei Muskelbiop-
sien (Gewebsentnahmen) wur-
den in der Neuropidiatrischen
Abteilung des Uni-Klinikums
Freiburg durchgefithrt. Die
Muskelblutwerte waren aulier-
gewiohnlich verdndert. Klinik-
aufenthalte folgten.

Ab da war die Welt der klei-
nen Familie nicht mehr so wie
vorher, Angste, Sorgen, Nicht-
wahrhabenwollen und Hoff-
nung wechselten sich ab. »Wir
sind dann in die Situation rein-
gewachsen, halten fest zusam-
men, wir vier«, macht sich An-
drea Horter mit leiser Stimme
Mut. Soviel Normalitit wie
moglich, die Balance halten
zwischen Traurigkeit und Le-
bensmut sei ganz wichtig auch
fiir den &lteren Bruder, fin-
den die Eltern. Mit der Mus-

kelkrankheit einher geht eine
nicht altersgemilbe Gesamt-
entwicklung. Nils fithlt sich in
einer vertrauten Umgebung re-
lativ wohl, doch schon gerin-
ge Verdnderungen machen ihn
unruhig.

Allerdings schmunzelt die
Mama ein wenig iiber ihren
Kleinen. In der Schule sel er
recht aktiv, berichteten die Pa-
dagogen der Schule fiir Kor-
perbehinderte in Offenburg.
Dorthin wird Nils zu Schulzei-
ten mit dem ASB-Bus gebracht.
»Die Schule ist seine Welt«, sagt
Andrea Horter und da huscht
zum ersten Mal ein Licheln
liber ihr Gesicht.

Zuvor hatte sie wahrschein-
lich unbewusst gepriift, wa-
rum man ihr Kind in den Blick-
punkt riicken will. »Ich kann
Mitgefiihl und Mitleid unter-
scheiden«, zu viele Blicke wa-
ren es schon, die ihr wehtaten.
Wenn der Kleine im Rollstuhl
durch das Dorf geschoben
wird, wenn Verwandte, Freun-
de oft hilflos erscheinen, man-
che unbewusste Kriankung in
der Luft liegt, »dann wird's
schon schwer.. .«

Raphael dagegen hat einen
unbefangenen Zugang zu sei-
nem behinderten Bruder. »Der
meckert manchmal, aber er
freut sich auch.« Die beiden ha-
ben ihre eigene Sprache. Der
13-Jdhrige ist zwar ein cooler
Teenie, sportbegeistert und
Schiiler im Kehler Gymnasi-
um, aber weit tiber sein Alter
hinaus pflichtbewusst und ein-
fithlsam. »Nilsi, jetzt lach doch
mal fiirs Foto. Weilit du, so wie
der Usein Bolt.«

Immer jemand bei Nils

Der Sportler ist Rapha-
els Idol. Reinhard Horter (43)
wechselt rasch aus seiner Ar-
beitskleidung, bevor die Fami-
lie ihren Nils im Rollstuhl in
den Garten schiebt. Er ist je-
den Tag auf Frithschicht bei ei-
ner Wohnmobilfirma, kommt
gegen Mittag nach Hause. Und
so Klappt der Tagesablauf bei
Horters, Andrea Horter kann
ein- bis zweimal wichentlich
in einer Drogerie jobben, es ist
immer jemand bei Nils.

Die Hirters kennen weitere
Neurokinder und ihre Famili-
en. »Das Laufband kann eine
grofle Hilfe sein« Dafiir wa-
ren Horters auch bereit, liber
ihr Schicksal zu erzdhlen. Nils
ist erschopft, am frithen Abend
heilit es, Windeln anlegen, fiit-
tern, fiirs Bettchen fertigma-
chen, nachts etliche Male den
schlafenden Jungen umdre-
hen, damit er nicht wundliegt.
Den néichsten Tag kommen las-
sen, immer zwischen Hoffen
und Bangen, dass sein Zustand
sich nicht so rapide verschlech-
tert. Denn Nils’ Diagnose ist
endgiiltig

Nils Hirter aus Willstatt-Eckartsweier ist im Alter von neun Jah-

ren schon auf den Rollstuhl angewiesen.
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Die MITTELBADISCHE PRESSE
bittet in ihrer Leser-helfen-
Aktion um Spenden zuguns-
ten hirn- und muskelgescha-
digter Kinder, die an der
Uniklinik Freiburg behandelt
werden,

Die Arzte und Physiothe-
rapeuten wiinschen sich
ein computergesteuertes
Gerat, auf dem Kinder, die
sonst nicht mehr trainie-

Es geht um ein Trainingsgerat

ren konnten, langere Zeit
uben und damit ihre Mus-
keln starken konnen. Dies
wiederum ist wichtig, damit
durch die Muskelschwache
bedingte Gelenkfehlstellun-
gen vermieden werden.
Doch das Geld (80000
Euro) haben weder die Kli-
nik noch der Gengenbacher
Férderverein »Neurokinder
Freiburgs. tom




Quentin geht besonders gemn zum therapeutischen Relten nach Schutterwald. Der fanfldhrige Junge mit den blonden Locken wird
auch von den Grofeltern nach Kriften unterstiitzt.

Quentin liebt Tiere uiber alles

Leser helfen: Der fiinfjihrige Schmieheimer leidet an Epilepsie, aber die Familie fordert ihn sehr

Die MITTELBADISCHE
PRESSE bittet bei der
diesjahrigen »Leser
helfen«-Aktion um Spen-
den fiir den Firderverein
wNeurokinder Freiburg«.
Quentin Hartmann (5)
leidet an einer Epilepsie
mit Entwicklungsretar-
dierung. Aber Eltern und
Grobeltern helfen dem
Kind nach Kriiften.

Von UrsuLA GROSS

Kippenheim-Schmie-
heim. Es ist alles da, ein
Traumhaus mit Ausblick ins
Vorbergland, Elern mic be-
ruflicher Ambition, ein drol-
liger schwarzer Wuschelhund
und das Wunschkind. Guentin
Hartmann (5) ist ein hiibscher
kleiner Junge, seine blonden
Locken umrahmen ein Laus-
bubengesichtchen. »Es war ei-
ne ganyz normale Schwanger-
schafte, erzfihit seine Mutter
Elke Seisreiner: »Als Quen-
tin mit drei Monaten Anfal-
le bekam, wussten wir das zu-
nachst nicht einzuschien .
Die Ddagnose stand alsbald
fest, das Kind leidet an einer
frithkindlichen Epilepsie mit
Entwicklungsretardierung.
»Ein volliger Schocks, gesteht
Elke Seisreiner. Bei der klei-
nen Familie mit Vater Alexan-
der Hartmann zogen Sorgen
und Angste ein. Noch einmal
schildert Elke Seisreiner diese
erste Zeit.

Aber dann kommt Guen-
tin an den Esstisch, drédngelt
gich auf ihren Schof. »@uen-
tin, sollen wir malen®:, frage
die Mutter. Der Junge lichelt,
schleppt die Malkiste an. »Wir
verstehen uns gut, ich weid,
dass Quentin die Farben un-
terscheiden kanms —wenn auch
das Kind kaum tiber Worte ver-
fligt. Ganz langsam wachsen
die rosa Wattewolken zu einem
Himmel] zusammen, ein Erfolg
fiir beide. Mama knuddelt ih-

Die Mutter Elke Selsrelner mit
dem Kklelnen Quentin und Hund
Laszlo.

ren Kleinen. Hund Laszlo liegt
unterm Tisch. »Das ist unser
bester Therapeut«, lichelt sie.

Das Schlimme war, dass
man immer abwarten musste,
wie sich die Krankheit zeigt,
erzéhlt Elke Seisreiner: »Doch
inzwischen sind wir alle zu-
sammen in die Situation rein-
gewachsenw, die GroBeltern
helfen nach Kriften. Mit ih-
rem Enkelkind unternehmen
sie Dinge, die ihm Freude ma-
chen. Da geht es zu den Pfer-
den, zum kleinen Zoo oder
auch manchmal nur zum Spie-
len mit der Holzbahn ins Kin-
derzimmer. Tiere mag GQuentin
liber alles, besonders gern geht
erzum therapeutischen Reiten
in Schutterwald.

Die Eltern haben einen Weg
gefunden, der zwischen For-
dern der Ressourcen und Ak-
zeptieren der Grenzen liegt.
Es sind die kKleinen, fast win-
zigen Schritte tiber die sie sich
freuen. Guentin wird in seiner
altersgemidfen Entwicklung
miglicherweise  zurilickblei-
ben, Sprache, Motorik, Sehen
sind derzeit eingeschrankt.
nAber Quentin kann laufends,
so die Eltern dankbar. Er saust
auch schon mal den steilen Weg
vor dem Haus hinunter. »Das
Herz schldgt schneller, aber
er muss es ausprobieren dir-
fenw, sagt die Mutter. Im néchs-
ten Jahr steht die Schule an,
bislang besuchte Quentin den
Schulkindergzarten flir Korper-
behinderte Offenburg in der
AubBenstelle Schuttern. Nach
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den Sommerferien konnte er
in einen Regelkindergarten in-
tegriert werden. »Es tut schon
manchmal weh, wenn er nicht
erzéihlen kann, was er im Kin-
dergarten erlebt hate, sagen
die Etern. »Aber schau, Guen-
tin, was macht das Kind auf
den Karten®: WVater und Mut-
ter haben in Augenhohe ihres
Kindes kleine Gebdrdenmoti-
ve aufgehingt. Auch ansons-
ten ist das moderne Haus kind-
gerecht eingerichtet. Dass Elke
Selsreinerin der knappen Frei-
zeit eine Kiinstlerin ist, zeigen
ihre grofformatigen Bilder.

»Neuro-Kinder«

Ruenting Familie pehirt
zum Kreis der Eltern, die mit
ithren »Neurc-Kinderne Dau-
ergast in der Neuropidiatrie
der Kinder- und Jugendmedi-
zin des Uniklinikums Freiburg
sind. Auch im Scrialpidagogi-
schen Zentrum haben sie eine
Anlaufstelle gefunden, die in-
formiert, wie behinderte Kin-
der gefirdert werden Konnen.
Dias Laufband, das die Gelen-
ke beweglich halt, sel eine fei-
ne Sache. Es wire schin, wenn
die Aktion »Leser helfen« da-
z1 beitriige, Kindern mit neu-
rologischen Erkrankungen ih-
ren oft schmerzhaften Alltag
durch gezielte, schonende Be-
wegungsforderung am Lauf
band zu erleichtern, finden
Guentins Eltern. Daher waren
gle auch recht spontan bereit,
vom Alltag mit ihrem »Neuro-
Kindi zu berichten.




»Wir sind jeden Tag dankbar«

Leser helfen: Die ganze Familie hiilt zusammen, um den zweijahrigen Mika Kury zu unterstiitzen

Die MITTELBADISCHE
PRESSE bittet um Spenden
fiir den Forderverein
rMNeurokinder«. Der
zweljahrige Mika Kury
aus Hohberg-Hofweier
ist eins von ihnen. Er hat
eine sogenannte Arach-
noidalzyste.

Vo UrsuLa GROS2S

Hohberg-Hofweier, »Dass
die Kinder der Meurcologie-EL-
nik das Laufband bekommens,
hoffen Melanie (31) und Frank
Kury (32). Sle wizsen, welche
Hilfe golch eln Geridt, zu dessen
Kauf dle »Leser helfen«-Akt-
ol unserer Zeltung dient, sein
kann. Ihr klelner Junge war
auf den Stationen der Universi-
tdte-Klinik Freiburg selbst Pa-
tient, bevor er noch geboren
war, »Dag Kind wird viellelcht
behindert ceine: Mit dieser
Areztlichen Prognose begann
die Behandlung von Mika Eu-
ryvorzwel Jahren.

Spiel mit der Schwester

Heuee sitzt die Familie mit
Tichterchen Mara (5) und dem
quirligen Mika (2) am Esszim-
mertisch in der liebevoll einge-
richteren Wohnung. Die beiden
Eleinen verziehen eich alebald
ins Wohnzimmer, viele Lego-
steine warten in der Splelkiste
und daraus bauen sle eintréch-
tig einen grofen Hof fiir die Au-
roe. Mika lacht und quietscht,
dag geht thm wohl nicht echnell
genug. Diezlerlche Mara, gang
das dlters Sclmesﬁerchen legt
geduldig welter. »Unser Mika
izt halt ein Lausbub«, schmun-
zelt der Papa.

Dage diece Szene 2o ab-
lauft, 1zc lAngee Kelne Salbet-
verstindiichkelt fiir die Eu-
rve. Alsdie junge Fran in der
38.  Schwangerechaftewoche
zur Ultraschalluntersuchung
angemeldet war, »da woll-
ten wir eigentlich unsere Ma-

Mika Kury wickelt nicht nur
selnen Grofvater um den Fin-
ger. Der Zweljihrige hat el-
ne Arachnoldalzyste und wur-
de operiert.

.

Der kielne Mika Kury aus Hohberg-Hofweler (2. von links) mit seiner Mutter Melanle, der Schwes-
ter Mara (5) und dem Vater Frank {von links).

ra mitnehmen:. Sie sollte die
Herztine lhres Geschwister-
chens mal héren diirfen. Und
wae dann kKam, vergessen Me-
lanle und Frank Kury ihr Le-
ben nicht mehr. Melanie Kury
kimpft beim Erzéihlen mit den
Trinen: »Ez wurde ein dunk-
ler Fleck Im Kdpfchen des Un-
geborenen festgestellts [Ther-
welsung am selben Abend In
die Uniklinik Freiburg, zahl-
refche Untersuchungen. Noch
einmal durfte die Schwange-
re nach Hause fahren, das M-
tigate zusammenpacken, bevor
das Kind per Kalserschnlet ge-
holt wurde. Der dunkle Fleck
gtellte sich als elne Arachnol-
dalzysate in der linken Gehirn-
hélfte heraus.

Intensivstation

Aufenthalte in  der Inten-
sivetation folgten, spéter kam
die Verlegung in die Einderkli-
nik. Taglich wurde das Kipf-
chen vermesgsen und nach vier
Monaten wurde Mikavon Frau
von  Velthoven-Wurster ope-
rlert. »Man hat die Zyste ge-
fenseertd, erklirt Melanie Eu-
1y, das heift Flizsigkeit kann
ablaufen. Mach dem letzien
MRT-Ergebniz (Magnet-HRezo-
nanz-Tomographle) sel die Zys-
te klelner geworden. Hoffnung
macht auch Mikas alterzge-
rechte Entwicklung. Der Klel-
ne mit den blaven Augen st eln
ganz charmantes Birschchen.

Nur die Kleine Narbe unter den
welzenblonden Haaren verrit
etwas von »dieser Zelr, die die
Hille fir uns alle ware, sagt
Melanie Kury leize: »Ich well
gar nicht mehr, wie oft wir da-
mals zusammen geheult ha-
ben.s Frank Eury arbeitet als
Komstrukdonsmechaniker bei
einem Spiilmaschinenherstel-
ler, Melanle Kury lst Erziehe-
rin in einem Kindergarten.

Fahrt auf dem Traktor

Grofeltern wund Freunde
halten zusammen. Klar, dass
Mika nicht nur den Opa um
den Finger wickelt, mic dem
darf er auf dem Traktor sitzen
und »das ist filr ihn das Grog-
tew, lacht der Papa. Aber auch
Mara hat lhren Klelnen Bru-
der richtig lieb. »Da gibt’s halt

Fotos: Irls Rotha

mal Zoff, mal Eilsschen, wie
eben Geschwisterchen in die-
sem Alter so sinde, schmunzelt
die Mama.

Die Sozialpidiacrie der Kin-
derklinik verfolge die kirper-
liche und geistige Entwick-
lung von Mika welter. »Wir
gind jeden Tag dankbar, dass
er wachst und gedelht, wie al-
le anderen Einder auchs, sa-
gen seine Eltern. Frank Eary
lst ein ruhiger Mann, er macht
nicht viele Woree. Doch, das
Laufband =ei sicher sehr sinn-
voll, wenn den Neuro-Kindern
damit ein Stiickchen Beweg-
lichkelr erméglicht werde, he-
gonders denen, die im Roll-
stuhl sitzen miiseen. Er har sle
im Flur der EKlinlk gesshen:
wDaz  hidtte auch unger Kind
treffon kKinnen.«

Die MITTELBADISCHE PRES-

SE bittet in ihrer sLeser
helfens-Aktion um Spenden
Zugunsten hirn- und mus-
kelgeschadigter Kinder, die
an der Uniklinik Freiburg be-
handelt werden.

Die Arzte und Physiothe-
rapeuten winschen sich ein
computergesteuertes Gerat
({Laufband), auf dem Kinder,
die sonst nicht mehr tral-

Gebraucht wird eln Tralningsgerat

rieren konnen, lAngere Zeit
dben und damit ihre Mus-
keln starken kinnen. Dies
wiederum |st wichtig, damit
durch die Muskelschwache
bedingte Gelenkfehlstellen
vermieden werden.

Doch das Geld (80 000
Euro) haben weder die Kli-
nik, noch der Gengenbacher
Forderverein »Neurokinder
Freiburgs. tom




Felix Elsenblatter (5) aus Hofstetten Ist ein fréhliches Kind, far dle Eltern eln richtiger = Spitzbub-=.

Doch er Ist auf regelmégfige Theraplen angewlesen.

»Arzt bestimmt den Alltag«

Felix Eisenbliitter (5) aus Hofstetten hat sich nach extremer Friihgeburt tapfer ins Leben gekdimpft

Die MITTELBADISCHE
PRESSE bittet um Spenden
fiir den Gengenbacher
Forderverein »Neuro-
kinder Freiburgus. Der
fiinfjihrige Felix Eisen-
blitter aus Hofstetten
gehirt dazu. Er war

als Frithchen in der 25.
Schwangerschaftswoche
mit nur 570 Gramm zur
Welt gekommen.

Vow UrRsULA GROSS
Hofstetten. Mit Schwung
kommt Familie Eisenblitter
aus Hofstetten zum Termin.
Allen voran der Kleine Felix
(5%), Mama Jutta (50), Papa
Fritz (68) und schlieflich »Ro-
bin«. Denzieht Felix zu sich he-
ran, krault ihn hinter den Oh-
ren. Robin ist ein drahtiger
Mischlingshund »und bester
EKumpel von unserem Felixe,

erzéihlt die Mama und lacht.
Der kleine Junge hat Laus-
bubencharme, offensicht-
lich. Wer wermutet dahinter
eine Leidensgeschichte, eine
schmerzliche Odyssee durch
viele Kliniken und Krankhéau-
ser und eine Krankheit, die er
erst allméhlich tiberwindet?

So grol} wie »Puppas

Felix wurde als Friithchen
anf die Welt geholt. »Als extre-
mes Frithchen«, wie die Mutter
erklére, in der 25. Schwanger-
schaftswoche mit einem Ge-
wicht von 570 Gramm. Kaum
grifer als seine »Puppax ld-
chelt der Vater Felix an. Das
Plippchen hat ein blaues Kleid

an, »und so blan angelaufen
wie das Kleid war unser Klei-
ner schon ofti.

Die Leidenstour beganmn.
Felix musste {iber drei Mona-
te auf der Intensivstation der
Uniklinik Freiburg bleiben,
mit elf Tagen am offenen Her-
zen operiert werden. Uberle-
benschance etwa 30 Prozent
hatte man den Eltern damals
erdffnet, Leistenbruch, Hirn-
bluten, Augenoperationen und
stindige Saunerstoffzufuhr
folgten. Aber Felix hat sich tap-
fer ins Leben gek&mpft. »Mit
2000 Gramm Gewicht durften
wir ihn nach Hause nehmen.
Alsich ihn damals gesehen ha-
be, angeschlossen an Schliu-
chen und Apparaten, dawusste
ich, der Felix schafft das«, sagt
Jutta Eisenblétter heute.

»wEin richtiger Spitzbub«

Sie schluckt ihre Trinen
hinunter, keine Zeit fiir Weh-

mut, denn Felix versucht, die
Zuckerdose auf dem Tisch zu
offnen. »Unser Méannle ist ein
richtiger Spitzbub«, meint
Fritz Eisenblitter. Die Familie
hat sich auf ihr entwicklungs-
verzigertes Friihchen einge-
stellt. Felix besucht den Kin-
dergarten »Sternschnuppes in
Hausach.

»In der Integrationsgrup-
pe fihlt er sich sehr wohl«, sa-
gen die Eltern. Felix kann law-
fen, sitzen und Sitze sprechen,
aber alles etwas spiter, als ge-
sunde Kinder seines Alters. Er
ist ein aufgeschlossener Jun-
ze, Autos, vor allem welche mit
Blaulicht, sind seine grofe Lie-
be. Riickschlige sind jedoch

Foto: Uirich Marx

Alltag bei Familie Eisenbléitter
geworden.

Fieberkrimpfe und Lun-
genentziindungen treten im-
mer wieder auf Felix musste
als Baby hfiufig an ein Sau-
erstoffgerdt. Wenn die Leu-
te in den Kinderwagen schau-
ten, erschraken wviele. »Aber
inzwischen Kennt man unse-
ren Felix«, die Dorfzemein-
schaft nimmt Anteil und freut
sich mit, wenn sie den Kleinen
mit Papa und Hund abends ihre
Runden drehen sieht.

Die regelmAdigen Aufent-
halte in der neurclogischen
Kinderklinik in Freiburg sind
neben besonderen WVorfillen
eingeplant. Arztbesuche und
Therapien bestimmen den All-
tag. »Gott sel Dank hat Felix
keine Angst vor Arzten entwi-
ckelte, sagt die Mutter. Vieles
habe den Umgang mit ihrem
behinderten Kind erleichtert,
weil die Uniklinik Freiburg
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fachliche Erfahrung habe.
Auch die erwachsenen Ge-
schwister Patrick (26) und Jes-
sica (20) seien eine groBe Stiit-
ze. Man hiilt zusammen. Im
Augenblick wird in der Neu-
roklinik Freiburg gepriift, wie
weit Felix schulfihig ist. Dort
trifft Familie Eisenbléitter die
meilst langjahrigen Kleinen Pa-
tienten wieder, sieht manches
Kind im Rollstuhl. Gerade die
spastischen Kinder finden ihre
Anteilnahme.

In den vielen Wartestunden
spreche man sich Mut zu. »Al-
les, was den kranken Kindern
Erleichterung bringt, wie das
Trainingsgerit«, fiir das Leser
helfen um Spenden bittet, »wi-
re sehr wertvoll und notwen-
digw, betont Fritz Eisenblitter.
Als der Anruf kam, ob die Fa-
muilie fiir ein Gesprich mit der
MITTELBA DISCHEN PRESSE bereit
seien, vhaben wir ohne Uberle-
gen sofort ja gesagto.

Der Name «Leser helfen« ist
fir die MITTELBADISCHE PRESSE
Programm. Gegnindet wur-
de der Verein 1996 und hat
rund 1,6 Millionen Euro
gesammelt. Vorsitzender ist
unser Ortenau-Redaktaur
Thomas Reizel.

In diesem Jlahr geht es
um gin medizinisches Trai-
ningsgerat fur Kinder mit
schweren Hirn- und Muskel-
krankheiten, die damit
ihre Karper viel besser aus-

»Leser helfen« ist Programm

bilden kénnen. Das

Gerat kostet 80000 Euro
und steht ganz oben auf der
Wunschliste des Gengen-
bacher Fordervereins *MNeu-
rokinder Freiburgs. Ein ab-
soluter Traum ware flr die
Uni-Klinik Freiburg ein ro-
botergestitztes Gerat, das
auch flr Erwachsene inter
disziplinar einsetzbar ware,
aber 250000 Euro

kostet. Weitere Infos unter
@0781,/504-1251. red




»Ein Gelenk, das bewegt
wird, geht nicht Kaputt«

Hirngeschdadiote Kinder bendticen dringend ein Trainingscerdt / Leser helfen bittet um Spenden

Vou THoMAS REIZEL

le MITTELBADISCHE PRES-
DSE biteet in diesem Jahr

um Spenden fir den
Gengenbacher Verein MNeuro-
Kinder. Er michte der Uni-El1l-
nik Freiburg eln hochwertlges
medizinisches  Trainingsge-
riit finanzieren. Oberarzt Vol-
ker Mall erklart, wie a5 bel
Kindern zu Hirnschidigungen
kommen kann und welche Be-
deurung muskuldres Training
fiir ele hat.

W Was miissen wir uns
unter dem Begriff Hirnschd-
digungen vorstellen?

VoLEeERr MarL: Diece Kin-
der lelden an Hirnverletzun-
gen oder Stirungen. Diese
kinnen wihrend der Schwan-
gerachaft, aber auch durch Un-
fille, Tumore oder Schlagan-
fialle erworben werden. Aus
all diesen Gruppen resulcleren
Beeintriachtigungen der moco-
rischen und gelstigen Fihig-
keiten. Einlge EKrankheitsbil-
der sind heilbar, andere nicht
Aber man Kann sehr viel tun
fiir Lebensqualitit.

B Nennen Sie Beispiele.

Mar: Nehmen wir Schidel-
Hirn-Verletzungen nach Unfal-
len oder Hirntumore. Hier be-
stehen je nach Schweregrad
gewligee Chancen, dage elch die
Krankheit heilen ldsst, etwa
mit chirurgischen Eingriffen.
Eeine Hellungachancen heste-
hen hingegen, wenn ein Kind
wahrend oder vor elner Geburt
Sauverstoffmangel oder einen
Schlaganfall erleiden musece.

W Wie kommt es denn zu
Schlaganfillen oder Sau-
erstoffman gel wihrend der
Schwangerschaft?

Marr: Gerade der Sauer-
stoffmangel hat mehrere Ur-
sachen. In den meisten Fillen
liegt der Zeitraum lange vor
der Geburt. Auch wenn die Ur-
gachen letztlich noch nicht al-
le geklirt eind, gibt es Fille,
in denen eine lokale Infelti-
on der Mutter eine Rolle spielt,
von der eie aber gar nichts mit
bekommt. Ein Belsplel wé-
ren Bakterien, die gich im Ute-
rus angesiedelt haben wund
bekimpft werden. Auch Blut
druckabfiille der Mutter Kin-
nen Sauerstoffmangel beim
Ungeborenen auslizen. Dies
nennt man Cerebralparese.

W Wie reagieren denn
Mittter, wenn pldizlich diese
Diagnose feststeht?

Mari: Es gind héufig
Schuldgefiihle da. Die Wit
ter hinterfragen sich, ob =sie
etwas widhrend der Schwan-
gerechaft falsch gemacht ha-
ben, vielleicht noch geraucht
oder Alkohol getrunken, als sie
von der Schwangeraschaft noch
nichte gewusgst haben. Doch
dag gind nicht die Grinde fir
eine schwere Hirnechidigung.
Héauflg wird auch eine schwe-

e Geburt als sehr dramatisch
und mit der Hirnechadigung in
Zusammenhang gebracht. Da-
bel gibt ez hdufig ganz andere
Urzachen.

B Welche Behandlungs-
migiichkeiten gibt es denn?

MALL: Zunédchst miissen wir
die Ursache klaren. In der Re-
gel izt es so, dass die Muskeln
hirngezschadligter Einder ver-
krampfen. Das wiederum kann
#u Fehletellungen der Gelen-
ke und schweren Schiden fiih-
ren, etwa wenn ein Gelenkkopf
aus der Hiiftgelenkspfanne
springt.

B Wie wirkt man diesem
Problem enigegen?

MaLL: Wir serzen darauf,
die Muskelspannung #u re-
duzieren, um Gelenke zu ent-
lasten. Das geschieht encwe-
der mit Tabletten, Spriczen mic
dem Wirkstoff Botullnum-Tio-
¥in Typ A oder mictels einer
Pumpe, die ins Rickenmark ei-
nen Wirkstoff abgibt. Das ma-
chen wir vor allem bel Klelnen
Patienten, die mit gekreuzeen,
etark verkrampften Beinen lm
Bett llegen. Ee ist auch mig-
lich, Muskeln und Sehnen chi-
rurgisch zu verlingern.

B Und welche Rolle spleli
das Bewegungsiraining?

Marn: Bewegung verhin-
dert danerhaft Knochendefor-
mitdten. Ein Gelenk, das be-
wegt wird, geht nicht Kaputt.
Ein fehlgestelltes, nicht mehr
funktionlerendes baut der Kdr-
per langsam ab. Nur tonussen-
kende, das helGt muskelent-

krampfende Mafnahmen,
wiirden kelnen Sinn machen.
Me moderne Physiotheraple

zielt in diese Richtung.

W Sie wiinschen sich ein
Trainingsgerdt. Warum
gerade das?

MarLL: Das Gerdt, das fiir et
wa 80000 Euro auf dem Mark:
ist, it weit mehr als ein Lauf
band. Fiifle und Beine werden
pefiihrt, durch Halterungen
die Hiften entlastet. Auch kin-
nen die Kinder, fast vergleich-
bar wie an Hozentrigern, auf
sehingt werden, um von den
Beinen das Gewlicht zu neh-
men. Denn hiufig knicken die
Kinder ein und fallen hin. Au-
Gerdem laszen =ich Geschwin-
digkeir und Kraft, die ein Kind
beim Laufen gegen das Band
aufbringen muss, regulie-
ren. So kann ein Kind gut eine
Stunde und mehr anf dem Ge-
rit trainieren. Das wire fir
uns ein Riesenschritt.

W Sie trdumen aber von
einem vollauiomaiischen
Gerdt, das allerdings eine
Viertelmillion kositen wiirde.

MavrL: Das ist eln Gang-Ro-
boter. Das hirt sich unglaub-
lich niichtern und technisch
an, wire aber filr unezere Be-
handlungeméglichkeitenn  ein
Guantensprung. Denn dieses
Gerdt ldgst eich o genan dosie-

Der funflahrige Fablan kann selne Belne nicht richtig belasten.
Sle knicken Immer weg. Deshalb muss lhn Arztin Cornella Ren-
sing-Zimmermann am Frelburger Uni-Klinlkum wahrend der
Theraple stiitzen. Fiir Fablan wire es eine grofie Hilfe, wenn er
selne Muskeln auf elnem therapeutischen Laufband trainleren
kinnte. Oberarzt Volker Mall (kleines Foto) erkldrt im Interview
mit der MiTTELBADISCHEN PRESSE, weshalb es so sehr auf dieses

Gerat ankommt.

ren, dass eln Patient bel Bedarf
mehrere Stunden trainleren
kinnte. Es hicte auch den Vor-
teil, dass ez gich fiir Erwach-
gene elgnet und damic auch
von anderen Stationen genutzt
werden kinnee. Fir die Einder
und Jugendlichen wire das Ge-
rit fiir 80000 Euro hervorra-
gend geelgnet. Wenn wir aber
daran denken, dase sie griiGer
und schwerer, also erwachsen
werden, dann wire die nidchste
Stufe das Nonplusultra.

B Warum reichit nichit ein
ganz normales Lawfband,
dhnlich denen in sehr guten
Fitness-Centern? Das wire
auch deutlich glinstiger.

Ma L Wirden wir das neh-
men, etwas mediziniech aug
gariistet, wiren wir mit etwa

Foto: Iris Rothe

10000 Euro dabel. Unsere eige-
nen Erfahrungen und die der
anderen Behandlungszentren
haben aber gezeigt, dass das
fiir die Patienten niche opti-
mal isgt. Sie bendtigen zunichst
mindestens zwel Physlothera-
penten, die ein Kind von Hand
stabilisieren miissen. Inner-
halb weniger Minuten sind die
KEinder erschipft. Somic sind
Trainingzeinheiten von mehr
als zehn Minuten nicht zu er-
reichen, mit denzuvor genann-
ten Gerdten sind Trainingein-
heiten von einer Stunde Keln
Problem, und der Trainings-
erfolg izt fiir die Patiencen en-
gprechend beszer. Dechalb eind
wir sehr gespannt, wie die Le-
zer-helfen-Akelon der MITTEL-
BADISCHEN PRESSE enden wird.



