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Hallo Sportfreunde,

der Andi Birnbacher Fanclub wurde im April 2004 in
Schleching  gegrundet. Schon damals  wurde
beschlossen, dass der Fanclub kein wirtschaftliches
Interesse an den erhobenen Mitgliedsbeitrdgen haben
soll. In der Anfangsphase wurden die Beitrage zur
Anschaffung von Fanartikeln, Fanplakaten,
Informationsmaterial und &ahnlichem benétigt. Der
Wunsch des Vorstands war es aber schon immer, dass wir den
erwirtschafteten Uberschuss fur ein soziales Engagement verwenden.

Nun ist es endlich soweit!

Wir haben in unserer unmittelobaren Umgebung zwei schwerst -
behinderte Menschen, die auf Unterstlitzung angewiesen sind und
denen wir helfen mochten. Wir haben Kontakt zu den Familien
aufgenommen und moéchten mit den Einnahmen des Ful3ballspiels
und einem Zuschuss aus unserer FC Kasse einen Beitrag fur die
Behandlungs und Pflegekosten leisten. Auf den nachfolgenden Seiten
mochten wir Euch Philip und Claudia vorstellen.

Sepp Irlacher

Servus,

die ldee meines Fanclubs, Philip und Claudia zu
unterstutzen finde ich grof3artig. Ich wirde mich sehr
freuen, wenn das Fullballspiel zu einem besonderen
Erlebnis fur die zahlreich erwarteten Zuschauer, aber vor
allen ftr Philip, Claudia und ihre Familien wird. Ich werde
einige meiner Sportkameraden bitten, dass sie uns
dabei helfen die Veranstaltung zu einem HOhepunkt in
der Schlechinger Sportgeschichte zu machen. Natirlich werde ich
auch selbst aktiv dabei sein.

Euer Andi



Philip (19) aus Ubersee

Die  Schwangerschaft mit  Philip war  vollig
komplikationslos. Der errechnete Geburtstermin war der
24.12.1990. Am 3. Januar wurde die Geburt eingeleitet
und war sehr schwierig - Philip ist etwa eine Stunde
gesteckt, die Folge war ein massiver Sauerstoffmangel.
Nach der Geburt wurde Philip sofort auf die
Kinderintensivstation im Klinikum Traunstein verlegt. Es
ging ihm sehr schlecht.

Der Schock flir uns war grol3, wir wussten gar nicht, was da
passiert war. Wahrend ich noch im Kreiskrankenhaus Prien lag nahm
mein Mann Kontakt zum homéopathisch behandelnden Kinderarzt
Herrn Dr. Stellmann auf. In Absprache mit den Arzten aus Traunstein
wurde Philip vom ersten Tag an homoOopathisch mitbehandelt und
zum Erstaunen aller hat er sich in den ersten Tagen relativ schnell
erholt. Trotz normaler Grof3e und eines normalen Geburtsgewichtes
war er aber zum Trinken zu schwach, er wurde Uber eine Sonde
ernadhrt. Nach knapp 6 Wochen wurden ,wir“ nach Hause entlassen.
Nun begann mein Leben zwischen Milchpumpe, Trinkflasche und
Arzt- und Therapieterminen.

Die Erndhrung von Philip war sehr schwierig, er hat sehr langsam und
wenig getrunken und oft wieder alles erbrochen. Nach einigen
Wochen hatten wir dann das Geflhl, dass sich der Alltag bewaltigen
lasst und wir einen ganz guten Rhythmus gefunden haben - das war
ein Irrtum. Wahrend einer Behandlung im Krankenhaus Traunstein
bekam Philip einen Krampfanfall. Es wurden BNS - Anfélle
diagnostiziert und wir waren wieder in der Klinik um das richtige Mittel
dagegen zu finden.

Kurz nach Philips erstem Geburtstag bekam er eine
Lungenentziindung mit hohem Fieber. Uber viele Tage sank es nicht,
auch diesmal wurde Philip in Absprache mit den Arzten
homdopathisch behandelt. Das veranlasste eine der
Krankenschwestern mich zu fragen, ob ich die Mutter sei, die ihr Kind
sterben lassen mochte. Das war meine erste Erfahrung im Umgang
mit unsensiblen ,Fachkraften” und leider blieb es nicht die einzige.






Nach etwa 10 Tagen war das Fieber aus unerklarlichen Grinden
weg. Die Arzte hatten in dieser Zeit das Krampfmittel wegen
schlechter Blutwerte abgesetzt und rieten dazu, nun erst einmal
abzuwarten, was passiert. Es passierte aber nichts - Philip war die
nachsten 12 Jahre vollig anfallsfrei.

Die ersten vier Lebensjahre von Philip waren gepragt von Fieber,
Lungenentzindungen, Bronchitis, Magendarminfekten und der
Gymnastik nach Bobath und Vojta. Das war sehr schwierig fur mich,
weil Philip immer nur geweint hat und wir auch keine Fortschritte
sahen. Ende 1994 haben wir dann von der Pet6-Therapie gehért und
einen Film gesehen. Das Kind im Film hatte Philip sein kbnnen. Wir
nahmen Kontakt auf zum Petd Institut in Budapest und bekamen
einen Vorstellungstermin. Zu dieser Zeit stromte halb Europa nach
Budapest. Das Petd-Institut traf eine enge Auswahl von Kindern, die
das Laufen sicher erlernen wirden. Wir waren nicht dabei.

Uber Herrn Dr. Stellmann horten wir dann vom Institut Keil in Wien
die auch schwer mehrfach behinderte nicht sprechende Kinder mit
der konduktiven Therapie nach Petd behandeln wirden. Wir
schickten ein Video nach Wien und bekamen ziemlich schnell einen
Termin fUr drei Therapiewochen. Diese ersten Erfahrungen waren ftr
alle Beteiligten sehr anstrengend. Fir uns Eltern kam noch die
Konfrontation mit vielen anderen Behinderungsarten dazu, aul3erdem
hatten wir auch noch unseren einjahrigen Moritz dabei.

Neu fur uns war, dass die Therapeuten nicht nur Philips Defizite
sahen, sondern dass ganz klar war, dass auch dieses Kind noch viel
lernen wird. Es wurde von morgens bis abends unermudlich gedbt,
sehr viel gesungen und sehr viel gelacht - auch das war neu fir uns,
dass in der Therapie gelacht wurde. Gelbt wurde Stehen, Gehen,
Greifen, Halten, Sitzen, Aufstehen, Essen, Trinken und
Toilettentraining. Philip hat in den ersten Tagen nicht nur viel
geweint, er hat geplarrt, aber am Ende der drei Wochen stand er mit
einer Therapeutin, schaute hinunter auf seine Fufl3e, hob den Kopf
und hat das erste Mal in seinem Leben laut gelacht. Da war er fast 5
Jahre alt!



Fur uns war jetzt klar, dass das unser Weg sein wird.

Besonders beeindruckt hat uns, wie normal mit den schwer
behinderten Kindern umgegangen wurde, dass sie ernst genommen
wurden und ihnen viel zugetraut wurde. Seit 1995 waren wir tber 20
mal zur Therapie in Wien. Philip hat viel Selbstvertrauen gewonnen,
er hat Bewegungsablaufe erlernt und ein gutes Sprachverstandnis
entwickelt. Er hat gelernt mit dem Loffel zu Essen, selbstandige
Schritte zu machen, zu stehen, die Toilette zu benutzen.

Nattrlich braucht er fur alles Assistenz und es hat alles sehr lange
gedauert. Es verlangt von uns auch unendlich viel Geduld, aber das
Wichtigste fur uns ist, dass Philip seither nicht mehr ernsthaft krank
war und aus einem unglicklichen weinenden Kind ein zwar
schwerbehinderter, aber frohlicher Jugendlicher geworden ist.
Nachste Woche werden wir wieder fiir drei Wochen zur Therapie
fahren. Philip freut sich schon sehr darauf, seine Freunde wieder zu
sehen.

Das hort sich jetzt fast wie eine Erfolgsgeschichte an, wenn
nicht das leidige Thema Hilfsmittelversorgung ware.

Bis 1998 hatten wir mit der Krankenkasse keine Probleme, im
Gegenteil, wir fahlten uns gut aufgehoben und unterstitzt. Unser
Sachbearbeiter hat personlich Anteil genommen an der Entwicklung
von Philip und sich mit uns dber seine Fortschritte gefreut.
Therapiestuhl, Reha-Buggy, Rollstuhlversorgung, zugerichtete
Schuhe, Armstreckschienen, verordnete Hilfsmittel nach Pet6 und die
Kosten der Therapien in Wien waren kein Problem. Pritsche,
Sprossenstuhl und Sprossenwand haben wir uns selber gebaut.

Plotzlich konnte die Petd-Therapie nicht mehr bezahlt werden, 1998
noch einmal Gber das Widerspruchsverfahren. Seither machen wir die
Therapie zum Teil mit Hilfe von Stiftungen und zum Teil auf eigene
Kosten weil wir wissen, wie wichtig das ftr Philip ist.



Etwa 2003 kam dann ein Anruf der KK, warum unser Sohn
zugerichtete Schuhe brauchen wirde - er sal3e doch im Rollstuhl. Im
ersten Moment dachten wir, vielleicht eine neue Mitarbeiterin, die
nicht gut eingearbeitet ist. Wir haben dann aber sehr schnell gemerkt,
dass es zur Methode wurde Eltern zu verunsichern und alles was
beantragt wurde erst einmal abzulehnen. Das bedeutete furr Arzte und
Therapeuten endlose Begrindungen, meistens hat es aber doch
immer noch geklappt.

Ganz schwierig wurde es dann 2005 als Philip wachstumsbedingt
mehrere Dinge gleichzeitig neu brauchte. Ein Mitarbeiter der
Krankenkasse hat mir angeboten ich sollte mir ein Hilfsmittel
aussuchen, alles wirden wir auf keinen Fall bekommen. Es war ein
ewiges Hin und Her mit Anrufen der KK, auch nach 20.00 Uhr bei uns
zu Hause, in denen ich zum Teil als hysterische Mutter bezeichnet
wurde und uns unterstellt wurde, wir wollten uns nur die Wohnung mit
Hilfsmitteln voll stellen auf Kosten der Krankenkasse und sie sowieso
nicht nutzen.

Eine Entscheidung des MDK wurde nicht anerkannt. Anstelle eines
Therapiestuhles, der nétig war um den bereits bewilligten
Bewegungstrainer nutzen zu kénnen wurde uns empfohlen, Philip
doch auf einen Klostuhl zu setzen. In dem ganzen Verfahren wurde
uns immer wieder vorgerechnet, wie viel Geld die KK fr Philip schon
ausgegeben hat. Das war flir uns als gesamte Familie sehr
anstrengend und entwlrdigend. Wir hatten dauernd das Gefuhl uns
entschuldigen zu mussen daflr, dass unser Sohn behindert ist.
Damals konnte sich das Ganze nur mit Hilfe der Geschaftsstelle der
Behindertenbeauftragten fur uns zum Guten wenden.

2008 hatten wir dann wieder das Problem, dass Philip gewachsen
war und der Gehtrainer nicht mehr passte. Nach einer Muskel-
/Sehnenverlangerung im Jahr vorher war es flur ihn sehr schwer das
Gerat zu nutzen. Umso wichtiger, dass wir weiter mit ihm die
Bewegungsablaufe tbten. Obwohl das BHZ Aschau und die Wiener
Therapeuten es als sehr dringend ansahen, wurde das Gehgerat
nicht genehmigt, weil Philip es laut MDK nicht richtig nutzen konnte.
Wir haben es dann auf eigene Kosten angeschafft, inzwischen kann
sich Philip in der Wohnung wieder selbstandig bewegen.



Seither sind die Erfahrungen mit KK und MDK nicht besser geworden.
Uns wird unterstellt, die Schwere der Behinderung nicht sehen zu
wollen und die Situation schon zu reden. Eine Mitarbeiterin des MDK
sagte ganz klar zu mir, ,lhnen muss ich gar nichts glauben.*

Der Alltag mit unseren Kindern ist ohnehin nicht einfach, aber diese
Kampfe um Hilfsmittel und notwendige Dinge machen uns das Leben
wirklich schwer. Wir flihlen uns nicht unterstitzt und sehr allein
gelassen. Ich spreche hier nicht fur mich allein. Vielleicht kbnnen Sie
sich vorstellen, wie es unseren Kindern geht, wenn standig vor ihnen
dartiber gesprochen wird, dass sie den Anforderungen nicht geniigen,
dass sie nur unliebsame Kostenfaktoren sind.

Wir und viele andere Eltern sind bemuht, die Lebensqualitat unserer
Kinder zu verbessern und das Erreichte zu erhalten. Uns geht es
nicht darum, die KK zu schadigen.

Wir winschen uns, dass auch fir uns und unsere Kinder gilt:

Die Wurde des Menschen ist unantastbar.



Claudia (30) Schleching

Claudia ist am 22.1.1980 in Traunstein geboren. Sie hat eine 3 Jahre
altere Schwester (Petra) und wohnt bei uns zu Hause. Claudia hat
sich am Anfang ganz normal entwickelt, denn nur dann kann es das
Rett-Syndrom sein. Am Rett-Syndrom erkranken nur Madchen.
Zwischen dem 1. und 2. Lebensjahr erkennt man einen
Entwicklungsunterschied. Claudia konnte schon einige Worte
sprechen und hat auch schon angefangen alleine zu Essen, dann war
alles in ca. 2 Wochen von heute auf morgen alles weg. Als sie mit 1
% Jahren zum Laufen anfing, sprach sie nichts mehr und spielte auch
nichts mehr .Claudia war dann 3 Monate in Mlinchen um festzustellen
was ihr fehlt. Damals kannten das Rett-Syndrom nur wenige Arzte
und man konnte nur feststellen, dass Claudia behindert ist .Mit 3
Jahren kam sie dann nach Ruhpolding in eine Forderstatte. Wir
haben damals einige Therapien ausprobiert um Claudia so weit wie
moglich zu fordern. AnschlieRend in Ruhpolding (HPZ= Heil-
Padagogisches- Zentrum) ging Claudia noch zur Schule und war
insgesamt 19 Jahre im HPZ.

Als Claudia 11 Jahre alt war haben wir durch Zufall erfahren, dass ihr
Kinderarzt ein Kind getroffen hat, das am Rett-Syndrom erkrankte. Er
hat uns angerufen und wir haben bei einem Prof. in Alt6tting dann die
Diagnose Rett-Syndrom bestatigt bekommen. Seit 8 Jahren ist
Claudia nun in Altenmarkt bei der Lebenshilfe zur Betreuung. Claudia
muss immer betreut werden, denn sie kann nicht alleine essen, muss
gewickelt werden und kann sich nicht alleine anziehen. Sie erkennt
auch keine Gefahren (Strasse usw.). Claudia fahrt jeden Tag um 6.45
Uhr mir den Malteserbus nach Altenmarkt und kommt um ca. 17.00
Uhr wieder nach Hause, An den Wochenenden und an den
Urlaubstagen ist sie ganz bei uns zu Hause.

Im Januar haben wir Claudias 30.ten Geburtstag gefeiert. Es waren
Freunde und ihre Gruppe aus der Lebenshilfe bei uns zu Hause.
Claudia geht in Altenmarkt zum therapeutischen Reiten. Auch fahrt
Claudia mit ihrer Gruppe auf Freizeit (Urlaub) Wir haben auch selbst
fur Claudia einen Rollstuhl gekauft und einen Teil der Windeln und
der Medikamente mussen wir selbst bezahlen, da es keine Kasse
Ubernimmt. Auch gemeinsame Ausfliige bei der Lebenshilfe missen
wir selbst bestreiten.






Woran erkennt man das Rett- Syndrom?

Madchen mit Rett Syndrom haben keine besonderen auf3eren
Merkmale. Sie stammen in der Regel aus gesunden Familien und
Schwangerschaft sowie Geburt verlaufen meist unauffallig. Die
frihkindliche Entwicklung (Sitzen, Laufen, Sprechen, Sozialkontakt) in
den ersten 6 bis 18 Lebensmonaten verlauft altersgerecht oder leicht
verzogert.

Danach andern die Madchen ihr Verhalten, sind zuriickgezogen,
zeigen wenig Interesse an Umwelt und Mitmenschen. Bereits
erworbene Fahigkeiten wie Sprechen, Laufen etc. gehen teilweise
oder ganz verloren. Besonders aufféllig ist der Verlust des sinnvollen
Gebrauchs der Hande (Greifen, Essen). Die Hande flhren
zunehmend stereotype, knetende und waschende Handbewegungen
aus. Bei Gehfahigkeit verandert sich das Gangbild. Es wird breitbasig,
schaukelnd. Im Sitzen fallen schaukelnde Koérperbewegungen und
eine standig zitternde, innere Koérperunruhe auf. Bei Verdnderungen
der Lage oder wenn man die Kinder auf dem Schol3 halt, ist dies
besonders zu splren. Schon frih ist eine Verminderung des
Kopfumfangswachtums im Vergleich zu gleichaltrigen gesunden
Kindern zu erkennen, was dazu fiuhrt, dass der Kopfumfang
schlie3lich im unteren oder unter dem Normbereich liegt.

Andere typische Auffalligkeiten sind Zahneknirschen, Lach- oder
Schreiattacken, Perioden beschleunigter und vertiefter Atmung,
Atempausen, Luftschlucken, Speichelfluss u.d. Die Madchen sind
haufig kleinwtichsig. Weit mehr als die Halfte der Madchen leiden an
Krampfanféllen unterschiedlichster Art, die sich im EEG nicht immer
entsprechend widerspiegeln. Sehr viele Madchen haben ein
vermindertes Schmerzempfinden. Auffallig ist auch das verzbgerte
FuBwachstum. Viele Kinder brauchen selten gréfRere Schuhe. Die
FluRe und Unterschenkel sind oft blaulich verfarbt und kalt. Die
Diagnose eines Rett-Syndroms wird erheblich durch die Tatsache
erschwert, dass all diese Symptome in ganz unterschiedlicher
Auspragung auftreten. Bei Ausbruch der Erkrankung sind meist nicht
alle vorhanden.



Was ist das Rett-Syndrom

Das Rett-Syndrom ist eine seltene Krankheit, die nur Méadchen
betrifft. Sie ist nach ihrem Entdecker benannt, Professor Dr. Andreas
Rett. Der Wiener Kinder- und Jugendpsychiater beschrieb erstmals
1966 ein von ihm neu erkanntes Krankheitsbild. Alle betroffenen
Madchen zeigten eine auffallige Ubereinstimmung in ihrer klinischen
Symptomatik. Es fielen autistische Verhaltensweisen, Sprachverlust,
Krampfanfalle, = Bewegungsstereotypien in  Form  typischer
waschender und knetender Handbewegungen, Hyperventilation und
eine eigentimliche, durch Gleichgewichtsstdrungen charakterisierte
Gangstorung auf. Inzwischen hat sich auch herausgestellt, dass das
Rett-Syndrom viel haufiger vorkommt, als man zunachst
angenommen hatte: Von ungefdhr 10.000 geborenen Madchen
erkrankt eines am Rett-Syndrom. Aber noch viel zu selten werden
Rett-Madchen als solche erkannt, die Unkenntnis der Krankheit selbst
bei vielen Arzten fuhrt zu einer groRen Dunkelziffer.

Wodurch wird es verursacht?

Das Rett-Syndrom ist eine genetisch verursachte Erkrankung. Das
verantwortliche Gen heil3t MeCP2. Bei den meisten Madchen mit
Rett-Syndrom werden kleine Verdnderungen (Mutationen) in diesem
Gen gefunden. Das MeCP2-Gen st fur die Ausschaltung von vielen
anderen Genen zustadndig. Warum durch die Schadigung des
MeCP2-Gens das Rett-Syndrom verursacht wird ist bisher allerdings
nicht bekannt. Bei Kindern, auf die die diagnostischen Kriterien
zutreffen, kann in einem Gentest das MeCP2-Gen untersucht werden.
Wird eine Verdnderung gefunden, ist die Diagnose sicher. Findet sich
keine Veranderung, kann trotzdem ein Rett-Syndrom vorliegen. Es
sollten dann aber andere Erkrankungen ausgeschlossen werden. Das
MeCP2-Gen liegt auf dem X-Chromosom. Dieses kann sowohl vom
Vater als auch von der Mutter stammen. Untersucht man die Gene
von Vater und Mutter, ist aber in 99,5% keine Veranderung zu finden.
Die Mutationen sind bei der Bildung der Eizellen oder der Spermen
neu entstanden.



Kennen Sie das Rett- Syndrom?

Kennen Sie ein Madchen, das sich nach normaler Geburt pl6tzlich
verandert hat? Das sich nicht mehr weiterentwickelt, sich irgendwie
anders verhalt als zwischen dem 6. und 18. Lebensmonat zu
erwarten? Das bereits erworbene Fahigkeiten wie Laufen und
Sprechen wieder verlernt hat? Ein Madchen, das ganz normal
aussieht, das aber den sinnvollen Gebrauch der Hande verloren hat
und statt dessen stereotype, knetende und waschende
Handbewegungen macht? Dann konnte dieses Madchen eines der
schatzungsweise 30 Madchen sein, die pro Jahr in Deutschland am
Rett-Syndrom erkranken.

Warum bekommen nur Madchen ein Rett-Syndrom?

Es wird angenommen, dass Jungen, die nur ein X-Chromosom
haben, schon im Mutterleib versterben, wenn sie eine Veranderung
iIm MeCP2-Gen haben. Madchen uberleben, weil sie noch eine
gesunde Kopie des Gens auf dem anderen X-Chromosom haben.

Therapien?

Bisher gibt es leider keine Therapie, die das Rett-Syndrom heilt. Es
gibt aber eine Vielzahl von Therapien, die den Madchen helfen, ihnen
das Leben verbessern: Krankengymnastik, @ Musiktherapie,
Reittherapie, Beschaftigungstherapie, therapeutisches Schwimmen
usw. Welche Therapie fir ein Madchen mit Rett-Syndrom richtig und
gut ist, ist individuell unterschiedlich. Bei der Auswahl ist darauf zu
achten, dass sie das Kind und die Familie nicht Uberfordern.

Haben Sie noch andere Fragen? Dann wenden Sie sich bitte an:
Elternhilfe fir Kinder mit Rett-Syndrom in Deutschland e.V.



Ulmenweg 3 - 83259 Schleching - Ettenhausen
Tel.. 08649 /224 - Fax: 08649 /1458
Mail: info@hotel-hubertus.de

Homepage: www.hubertus-schleching.de



www.abfc.de

Kontaktpersonen fiir das BENEFIZ Ful3ballspiel

Hans Peter Birnbacher
Mobil; 01704062872

E-Mail: hanspeterbirnbacher@t-online.de

Manfred Sentkowski
Mobil: 01718649720

E- Mail: Sentkowski@abfc.de



