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Leben mit seltener Erkrankung:
Familienalltag im Ausnahmezustand

Personlich: Die Bensheimerin Simone Bayram berichtet liber ihre Tochter Sara, bei der das seltene Dravet-Syndrom diagnostiziert wurde / Appell fiir mehr Versténdnis

Von Gerlinde Scharf

Bensheim. ,Ich dachte, mein Kind
stirbt“, beschreibt die Bensheimerin
Simone Bayram den ersten Krampf-
anfall ihrer damals erst sieben Mo-
nate alten Tochter, der etwa 20 Mi-
nuten anhielt und erst vom Notarzt
unterbrochen werden konnte. Noch
heute, mehr als fiinf Jahre spéter,
steht der zweifachen Mutter der
Schock ins Gesicht geschrieben:
»Sarahatam ganzen Korper gezuckt.
Sie ist blau angelaufen und war nicht
ansprechbar.“ Bis zu diesem Vorfall
war Saras Entwicklung unauffillig
verlaufen.

Nur zehn Tage spiter krampfte
der Sdugling erneut und dieses Mal
dauerte der nichtliche Anfall iiber
eine Stunde. Die Hoffnung, die man
den Eltern zunéchst in der Darm-
stddter Kinderklinik gemacht hatte,
dass es sich womoglich um einen
einmaligen Fieberkrampf handeln
konnte, schwand. Sara bekam Anti-
epileptika verabreicht. Thr Gehirn
hatte von den epileptischen Anfillen
Schaden erlitten. Die Diagnose aber
war nach wie vor ungewiss.

Erst kurz nach ihrem ersten Ge-
burtstag und entsprechenden Tests
im Epilepsiezentrum der Diakonie
in Kehl-Kork stand aufgrund der Art
der Anfille bei Infekten, deren frii-
hen Beginn im Sauglingsalter und
entsprechenden Gen-Tests durch
den Klinikleiter Dr. Thomas Bast
fest, dass es sich um das Dravet-Syn-
drom, eine schwere frithkindliche
Epilepsieform handelt. Die seltene
genetisch  bedingte Erkrankung
schidigt das Gehirn und schrankt
die Lebenserwartung der Patienten
stark ein. Nur bei einem Kind von
etwa 30000 bis 40000 Geburten wird
das Dravet-Syndrom festgestellt.

Fiir Simone und Harun Bayram
brach eine Welt zusammen. ,Ich
habe zwei Jahre gebraucht, bis ich
die Nachricht verdaut habe, dass
meine Tochter einen Gendefekt
hat“, erinnert sich Saras Mutter. Vie-
le Gedanken seien ihr durch den
Kopf geschwirrt: Kann mein Kind je-
mals laufen und sprechen, wird es
fiir immer beeintrichtigt sein und
wie kann ich immer fiir es da sein?

Heute — mit knapp sechs Jahren —
ist Sara auf dem geistigen Stand ei-

ner Zweieinhalbjdhrigen und moto-
risch eingeschrankt. Sie wird ,im-
merkindlich und inihrer Sprachere-
duziert“ bleiben. Dank professionel-
ler Unterstiitzung durch die Friih-
forderstelle und dank Ergo-, Physio-
therapie und Logopidie kann sie
mittlerweile langsam laufen und so-
gar Treppen steigen: ,Ich werde un-
sere Tochter nie so kennenlernen
diirfen, wie sie eigentlich geworden
wire. Aber sie hat schon viele Fort-
schritte gemacht, und wir sind total
zufrieden. Sara muss nichts, aber sie
kann alles.“

Was die Bensheimer Familie zu-
sdtzlich bedriickt und mitnimmt —
und was ein Grund dafiir war, sich an
die Zeitung zuwenden —, sind die ab-
schitzenden Blicke vieler Menschen
und deren Reaktionen in der Offent-
lichkeit. Da man Sara die Krankheit
zundchst nicht ansieht, werden die
Eltern nach schlimmen Ausrastern
und lauten Schreien ihres Kindes re-

Auf den ersten Blick eine unbeschwerte Familie — doch der Alltag ist nicht immer leicht fiir Simone und Harun Bayram mit ihren
Kindern Sami und Sara. Bei Sara wurde bereits im Sauglingsalter das seltene Dravet-Syndrom festgestelit.

gelmiBig angestarrt, angesprochen,
sogar von einer Anwohnerin mehr-
mals vom Spielplatz verjagt und von
einer Supermarkt-Kassiererin ge-
malregelt. Selbst die Mitarbeiterin
in einer Arztpraxis habe entspre-
chend barsch reagiert. Man miisse
sich immer rechtfertigen, auch dass
Sara beim Spaziergang in ihrem
Reha-Buggy sitzt. ,Es ist keine man-
gelnde Erziehung, wenn meine
Tochter schreit, um sich schldgt und
aggressiv wird, und es ist auch keine
Bosartigkeit. Es ist die Krankheit, die
etwas mit ihr macht*, wiinscht sich
Simone Bayram zukiinftig etwas
mehr Verstindnis und Riicksicht-
nahme - fiir alle Betroffenen: ,Die
Situationistauch fiir Eltern nichtan-
genehm.“

Bei Saras dlteren Bruder Sami hat
die Krankheit seiner Schwester, die
bei ihr oftmals zu Frustration und
heftigen ~Wutausbriichen sorgt,
ebenfalls Spuren hinterlassen. ,Er

Einblicke in die Zelliorschung

AKG: Oberstufenschiiler waren zu Gast am Forschungsinstitut EMBL in Heidelberg

Bensheim. Eine 50-kopfige Gruppe
von Oberstufenschiilern des Alten
Kurfiirstlichen Gymnasiums (AKG)
erhielt kiirzlich einen spannenden
Einblick in die Welt der modernen
Zellbiologie. Beim European Mole-
cular Biology Laboratory (EMBL) in
Heidelberg, einem der weltweit fiih-
renden Forschungsinstitute mit
1900 Wissenschaftlern aus 98 Natio-
nen, nahmen sie an einer faszinie-
renden ,EMBL-Insight-Lecture”
teil.

Schon das Gebdude des Advan-
ced Training Centre beeindruckte
die Schiiler: Seine Architektur ist ei-
ner DNA-Doppelhelix nachempfun-
den - ein passender Rahmen fiir die
hochmoderne Forschung, die hier
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Schiiler des AKG bes|

uchten das EMBL in Heidelberg.

betrieben wird. Der Vortrag ,Ima-
ging Life - How modern microsco-
pes revolutionize biology“ von Dr.
Robert Prevedel zog nicht nur die
AKG-Schiiler in seinen Bann, son-
dern erreichte auch online ein inter-
nationales Publikum aus 24 Lin-
dern.

Besonders spannend wurde es
bei der Live-Demonstration eines
Fluoreszenzmikroskops, das auch
Schulen fiir den Unterricht auslei-
hen konnen. Prevedel présentierte
zudem modernste Technologien
wie das Multiphotonenmikroskop.
Dieses ermoglicht einen detaillierte-
ren und sehr viel tieferen Einblick in
die Struktur und Abldufe des Lebens
bis zu 2 mm in das Prédparat hinein.

BILD: AKG

Diese Technik ertffnet neue Per-
spektiven in der medizinischen For-
schung, etwa bei der Untersuchung
von Krebs- oder Alzheimer-Erkran-
kungen. Solche Untersuchungen
konnten eines Tages helfen, die Ent-
stehung und den Verlauf dieser
Krankheiten besser zu verstehen.
Zukunftsweisend ist auch der
EinsatzKiinstlicher Intelligenzin der
mikroskopischen Forschung, zu-
nichst einmal bei der Sammlung
und Verarbeitung von Daten. In der
anschliefenden Fragerunde nutz-
ten die Schiiler die Gelegenheit, mit
den Wissenschaftlern ins Gespriach
zu kommen. Bei einem gemditlichen
Ausklang mit weihnachtlichen
Snacks konnten sie sich weiter mit
den EMBL-Forschern austauschen.
Die begleitenden Lehrer Florian
Konig, Ulrich Treubert-Zimmer-
mann und Daniel Kappes hatten zu-
vor im Unterricht das entsprechen-
de Hintergrundwissen vermittelt,
damit die Schiiler den teilweise sehr
komplexen Ausfithrungen und De-
monstrationen folgen konnten. Sie
zeigten sich am Ende sehr beein-
druckt von der Veranstaltung, die
den Schiilern einen wertvollen Ein-
blick in aktuelle Forschungsmetho-
den und deren praktische Anwen-
dungen erméglichte. red

BILD: PRIVAT

behandelt sie dennoch ganz normal
und liebevoll. Er weil, dass er acht-
sam sein muss und nicht raufen darf.
Es bedurfte aber durchaus vieler Ge-
sprache und Erkldrungen. Er muss
zwar auf Einiges verzichten, aber er
soll sich nicht zuriickgesetzt oder gar
benachteiligt fiithlen.

Simone Bayram berichtet weiter
von schlaflosen Nichten der Fami-
lie, von einem anfangs nur einge-
schriankten ,,normalen“ Leben, stdn-
digen  Krankenhausaufenthalten
und einer wechselnden Medikation
fiir Sara: ,Wir sind mit den Kindern
aus Angst, dass sich Sara einen Infekt
einhandelt und es erneut zu schwe-
ren Anfillen kommt, in keinen In-
door-Spielplatz und auf kein Famili-
enfest gegangen.“ Inzwischen gehe
es ihr aber aufgrund eines neu auf
dem Markt zugelassenen Medika-
mentes fiir das Dravet-Syndrom viel
besser, die starken Krampfe seien
ausgeblieben. ,Seit einem Jahr

krampft Sara nicht mehr. Wir genie-
Ben heute die besonderen Momente
als Familie, sind aber weiter sehr
vorsichtig und halten Abstand. Eine
Flasche Desinfektionsmittel haben
wir immer griffbereit. Die Angst
spielt immer eine Rolle.*

Obwohl das Ehepaar Bayram
mittlerweile getrennt lebt, sind bei-
de Elternteile immer fiir Sara und ih-
ren Bruder da, unternehmen viel ge-
meinsam und feiern zusammen
Weihnachten. ,Sara ist ein Papa-
Kind®“, verrat Simone lachelnd. Die
Fiinfjahrige geht stundenweise in
den Waldorf-Kindergarten und wird
ab dem Sommer die Seebergschule
besuchen.

Nur Gutes weill Simone Bayram
tiber ihren verstandnisvollen ,loya-
len“ Arbeitgeber GGEW zu berich-
ten, der ihr flexible Arbeitszeiten bei
einer Fiinf-Stunden-Woche ermog-
licht ,und so ein Stiick Druck weg-
nimmt“ sowie den Dravet-Syndrom
Verein und dessen Schirmherrn Wi-
gald Boning. Der bekannte Komiker,
Musiker und Autor macht in der Of-
fentlichkeit nicht nur auf die seltene
Krankheit aufmerksam, sondern
sammelt auch fleiBig Spenden. Alle
zwei Jahre fahren die Vereinsmit-
glieder gemeinsam in den Serengeti-
Park: ,Ein tolles Erlebnis fiir Eltern
und Kinder.“

Sara ist ein ,,aufgewecktes, frohli-
ches Kind, das viel tanzt, sich gern
verkleidet und beim Festival Vogel
der Nacht mitsingt“, beschreibt Si-
mone Bayram ihre Tochter mit lie-
bevollen Worten. Sie sei dankbar
Sfir die vielen schonen Momente,
die in Erinnerung bleiben wie der
Besuch im Schwimmbad und im
Freizeitpark.“ Aber die Angst sei stets
gegenwidrtig und mache traurig.

Das Dravet-Syndrom wurde nach
der franzosischen Kinderpsychiate-
rin und Epileptologin Charlotte Dra-
vet benannt, die 1978 das nach ihr
benannte Syndrom erstmals unter
wissenschaftlichen Gesichtspunk-
ten beschrieben hat. Dravet war Mit-
glied des Gremiums der franzosi-
schen Stiftung fiir Epilepsie. Nach
ihrem Ruhestand hat sie ihre Aktivi-
titen auf das Dravet-Syndrom kon-
zentriert und bei der Weiterbildung
vieler Arzte aus der ganzen Welt ge-
holfen.

Konzert mit Wishbone Ash im Rex

Bensheim. Die Londoner Classic
Rock-Band Wishbone Ash zdhlt zu
den wenigen bis heute aktiven
Bands der frithen siebziger Jahre, die
regelmélig neue Alben aufnehmen
und aufTour gehen. Am Sonntag, 12.
Januar, 20 Uhr, wird die Band im
Musiktheater Rex auftreten und un-
ter dem Motto ,, The Wish List“ die
Lieblingssongs der Fans spielen.
Das Programm wird eine Mi-
schung aus Klassikern, raren Song-
schétzen und neueren Songs sein.
Dabei sind Griindungsmitglied und
Leadsdnger Andy Powell gemein-
sam mit Mark Abrahams an den
Twin Lead Guitars. Bassist Bob Ske-
at, seit 25 Jahren Bandmitglied, wird
gemeinsam mit Joe Crabtree, einem
der besten britischen Drummer der

jingeren Generation, den Rhyth-
mus vorgeben.

Gegriindet wurde Wishbone Ash
1969 in London, die Musiker produ-
zierten einen unverwechselbaren
Sound melodischen Rocks und wur-
den so zu einer der einflussreichsten
Gitarrenbands in der Geschichte des
Rocks, heil$t es von Seiten des Veran-
stalters. Gleichermallen inspiriert
durch traditionellen britischen Folk,
amerikanischen Jazz und R&B, er-
spielte die Band sich 6ffentliche Zu-
stimmung und Kritikerlob. Uber die
Jahre experimentierte die Band mit
diversen musikalischen Genres,
aber egal in welchem Stil, ihr unver-
kennbares Alleinstellungsmerkmal
blieb das Zusammenspiel zweier
Leadgitarren. red/BILb: ASSCONCERTS

180 Euro
Bufdgeld und
ein Punkt

Verkehr: Radarkontrolle in der
MiihltalstraBe in Hochstadten

Bensheim. Uberhéhte Geschwindig-
keit zahlt nach wie vor zu den héu-
figsten Unfallursachen - oft mit
schweren Folgen fiir alle Beteiligten.
Um die Aufmerksamkeit verstarkt
auf das Thema Verkehrssicherheit
zu lenken, veroffentlicht die Stadt
Bensheim ab sofort monatlich die je-
weils hochste Geschwindigkeits-
iiberschreitung im Stadtgebiet.

Diese Manahme soll die Bedeu-
tung von Geschwindigkeitskontrol-
len fiir die Verkehrssicherheit ver-
deutlichen und Fahrerinnen und
Fahrer zu mehr Riicksicht im Stra-
RBenverkehr motivieren. Das Ergeb-
nis wird in einer anonymisierten
Form offentlich gemacht.

Mit Tempo 60 statt 30 in
Hochstadten unterwegs

Der unrithmliche Spitzenreiter im
Dezember: Mit 60 km/h fuhr ein Au-
tofahrer oder eine Autofahrerin
durch die Miihltalstral$e und wurde
Hohe Nummer 22 in Fahrtrichtung
Hochstddten geblitzt. Erlaubt sind
dort 30 km/h. Den Fahrer oder die
Fahrerin erwarten ein Bufigeld in
Hohe von 180 Euro und ein Punkt in
Flensburg.

,Radarfallen sind kein Selbst-
zweck, sondern ein wichtiges Instru-
ment zur Erhhung der Verkehrssi-
cherheit in unserer Stadt. Wir moch-
ten die Strallen sicherer fiir alle ma-
chen - insbesondere fiir die
schwichsten  Verkehrsteilnehme-
rinnen und Verkehrsteilnehmer*,
betont Verkehrsdezernentin und
Erste Stadtratin Nicole Rauber-Jung.

Die Stadt Bensheim setzt sich seit
Jahren aktiv fiir ein sichereres Ver-
kehrsumfeld ein. Dazu zdhlen regel-
mailige Geschwindigkeitsiiberwa-
chungen auf innerstidtischen Stra-
Ben und Schulwegen.

Mit den regelmiRigen Veroffent-
lichungen will die Stadt Bensheim
ein klares Zeichen setzen und das
Bewusstsein fiir die Verantwortung
im Strallenverkehr schirfen, heilSt es
aus der Stadtverwaltung. ,Ein siche-
res Miteinander im Stralenverkehr
setzt voraus, dass sich alle an die gel-
tenden Regeln halten. Unser Ziel ist
es, die Lebensqualitdt in unserer
Stadt zu erh6hen und die Sicherheit
aller zu gewihrleisten“, so Nicole

Rauber-Jung. ps
Zigarettenautomat
aufgebrochen

Bensheim. Bislang unbekannte Téter
hatten es im Laufe des vergangenen
Dienstags, 31. Dezember, auf einen
Zigarettenautomaten in der Linden-
stralle in Bensheim abgesehen.

Die Téter 6ffneten bis etwa 16.50
Uhr gewaltsam den Automaten und
entnahmen daraus Bargeld und Zi-
garetten, bevor sie in unbekannte
Richtung fliichteten, heillt es laut
Polizeibericht.

Zeugen, die am Dienstag etwas
Verddchtiges beobachtet haben,
werden gebeten, sich beim Kommis-
sariat 41 der Polizeistation in Bens-
heim zu melden. pol

Kontaktaufnahme unter Telefon
06251/8468-0

Gottesdienst von
Frauen mitgestaltet

Bensheim. Die katholische Kirchen-
gemeinde Heilig Geist an der Berg-
stralle ladt zum von Frauen mitge-
stalteten Gottesdienst ein, der am
kommenden Mittwoch, 8. Januar,
um 9 Uhrin der Hospitalkirche statt-
findet.

,In diesem Gottesdienst wollen
wir um Gottes Hilfe fiir das kom-
mende Jahr bitten®, heilt es in der
Ankiindigung. red



