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Waldkraiburg und Umland . .o

UNHEILBARER GENDEFEKT CDG

Django 3000 spielen fur Kinder wie Maxi

,.Ihr Kind leidet an Con[]
genital Disorders of Gly[]
cosylation, kurz CDG.**
Renate und Christian
Weyrich beschreiben

das Gefuhl als ,,Fall ins
Bodenlose*“. Ihre kleine
Tochter Maximilia hat
einen seltenen Gendeld
fekt. Mehrfachbehinded
rungen und Entwick[]
lungsverzégerungen

sind die Folge. Um auf
CDG und generell andel]
re seltene Erkrankun[]
gen aufmerksam zu mall
chen und Gelder fur die
Forschung zu sammeln,
organisieren die Wey[]
richs ein Benefizkon[
zert. Django 3000, Kel[
ler Steff und die Musid
katzen sind im Boot.

VON ANDREA KLEMM

Aschau — Der Termin fiir das
Benefizkonzert steht: Am
Freitag, 6. Oktober, ab 20
Uhr stehen die ,Musikat-
zen®, Keller Steff und Big
Band sowie Django 3000 auf
der Biihne in der Gemeinde-
halle in Aschau. Sie alle spie-
len ohne Gage. Die Eintritts-
gelder kommen dem Selbst-
hilfeverein ,,GlycoKids“ und
dem Dachverband ,Achse*
(Allianz chronischer seltener
Erkrankungen) zugute.

Dahinter steckt das Enga-
gement von Familie Weyrich
und eine beriihrende Famili-
engeschichte. Renate und
Christian haben zwei To6ch-
ter. Valerie ist sechs und
pumperlgesund. Die vierjah-
rige Maximilian dagegen
braucht besondere Unterstiit-
zung in allen Lebenslagen.
Sie hat CDG 1a.

,.Wenn das Licht in der
Manege ausgeht und
du zum Nachdenken
kommst, wird dir
schon mulmig.*

Christian Weyrich
Kleinhirn

,Maxis* ist zu

| & I

»Auf die Beine* heil3t ein RehalBrogramm fur CDGKinder. Hier trainiert Mama Renate Weyrich (auch im Fasching) mit

ihrer Tochter ,,Maxi“, die an CDG la leidet. Die Vierjahrige ist motorisch eingeschrankt und kann sich ohne Gehhilfe

nicht alleine fortbewegen. Sie besucht den Kindergarten in Au, wo sie sich mit einem anderen Kind mit Integrations(]
bedarf eine Individualbegleitung teilt. Um auf so seltene Erkrankungen aufmerksam zu machen, organisieren die Wey[]
richs am 6. Oktober ein Benefizkonzert in der Gemeindehalle. Django 3000, Keller Steff und die Musikatzen haben zul
gesagt. Sobald der Vorverkauf beginnt, werden die Ticketstellen verdffentlicht,

Maxi hat CDG la

Die kleine Maxi (4) hat CDG 1a, die Glykosylierung funktioniert in
ihrem Korper nicht richtig. Bei dem Stoffwechselprozess sollten
durch Enzyme Zuckerketten an Proteine gebunden werden. Das
CDGI[Syndrom stort diesen grundlegenden Vorgang. Der unheil ]
bare Defekt trifft statistisch gesehen weltweit nur einen von
20000 Menschen, ist damit sehr selten. So selten, dass manche
Arzte ihn nicht wirklich kennen. Bei den Weyrichs ist die Ge[d
schichte damit noch nicht zu Ende erzahlt. Beide Elternteile tral]
gen eine Genveranderung in sich. ,,Wenn diese Defekte zusam[]
menkommen, kann CDG rauskommen*‘, erklart Renate Weyrich.
Sie und ihr Mann hatten keine Ahnung davon, erst als sich ihr
Tochterchen nicht ,,normal* entwickelte und das CDG diagnosti[]
ziert wurde, lieRen sich beide testen. ,,Es ist schon sehr schrag,
dass ausgerechnet wir beide zusammen kamen*‘. kla

klein, ihre Motorik ist beein-
trachtigt, sie schielt und hat
eine Gerinnungsstorung. Sie
darf nicht fiebern, damit sich
kein Wasser um die Organe
sammelt. Thre geistige Ent-
wicklung ist beeintrdchtigt.
,,Wahrscheinlich hat sie eine
geistige Behinderung - mit
Fragezeichen“, erkldrt ihre
Mutter. Sie sieht dem Nest-
hédkchen zu. Im Hochstuhl
sitzend malt sie vergniigt mit
einem roten Filzstift auf ein
Blatt Papier — und auf die
Tischplatte. ,Da bin ich
schmerzfrei“, lacht die Ma-

ma.

Die 35-Jdhrige arbeitet als
Ergotherapeutin, ihr Mann
ist bei der Bundespolizei. Die
beiden haben schwere Zeiten
hinter sich — und sicherlich
auch noch vor sich. Als sie
vom Kinderarzt die nieder-
schmetternde Diagnose be-
kommen, wird ihr Leben aus
den Angeln gehoben.

Die Weyrichs sind erstmal
auf sich allein gestellt. Sie re-
cherchieren im Internet, le-
sen sich ein — und stolRen an
Grenzen. CDG ist so selten,
dass sich die Forschung und
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Entwicklung von Therapien
und Medikamenten ,nicht
lohnt“.

Von Krankenkassen und
dem Medizinischen Dienst
werden sie biirokratisch ab-
gekanzelt. ,Bei seltenen Er-
krankungen wissen viele
Arzte gar nicht oder nur un-
zureichend Bescheid®, er-
klart Renate, ,also ist es gut,
wenn die Eltern zu ,Exper-
ten’ fiir ihre Kinder werden“.
Die Wege zu den Arzten, die
sich tatsdchlich auskennen,
sind weit. ,Unserer sitzt in
Miinster. Die  Weyrichs
kdmpfen gemeinsam, keiner
ldsst den anderen allein mit
seinen Angsten. Sie gehen of-
fensiv mit dem Thema um,
suchen Kontakt zu anderen
Betroffenen, um sich auszu-
tauschen, ,jemanden zum
Reden zu haben“. Sie enga-
gieren sich fiir den Verein
,,GlycoKids* und stellen jetzt
das Benefizkonzert auf die
Beine.

,Man muss sich beschéfti-
gen, was tun. Wenn das Licht
in der Manege ausgeht und
du zZum Nachdenken
kommst, wird dir mulmig,
dann kommt die Ohnmacht
hoch®, erzéhlt der so ,aufge-
rdumt“ wirkende Christian
Weyrich, wihrend er mit sei-
nen Tochtern spielt.

Erst kommt die Ohnmacht,
dann die Wut. Und die finan-
zielle Belastung. Ihr Haus,
das sie erst 2010 gebaut ha-
ben, mussten sie verkaufen.
Es ist schon, verwinkelt, rus-
tikal und individuell — und
nicht nur wegen der ver-
schiedenen Ebenen furchtbar

WALDKRAIBURG — KURZ NOTIERT

Die flotten Oldies treffen
sich wieder zum Senioren-
Tanz im Bischof-Neumann-
Haus, am Montag, 24. April,
um 14 Uhr.

Der Aquarienverein macht
die Fisch- und Pflanzenborse
am Sonntag, 23. April, von
10 bis 12 Uhr in der Reichen-
berger Stra3e 19.

Die Walkinggruppe des Re-
ha-Sportvereins trainiert am
Mittwoch, 26. April, um 18
Uhr. Treffpunkt ist am Park-
platz des Eisstadions.

Der Rehasportverein trai-
niert am Freitag, 28. April,
wie folgt:

Die Diabetikersportgruppe
von 17.30 bis 18.30,

die Gymnastikgruppe von
17.45 Uhr bis 18.45 Uhr

die Herzsportgruppe von
18.30 bis 20 Uhr, jeweils in
der Dreifachturnhalle des
Gymnasiums.

Die Kegler kommen am Frei-
tag, 28. April, von 17.30 bis
19.30 Uhr auf den Bahnen
im Sportzentrum Aschau zu-
sammen.

Die Fiithrung durch den

FOTO PRIVAT

unpraktisch fiir ein Kind, das
als Gehhilfe einen ,,Walker
braucht und vermutlich auch
irgendwann einen Rollstuhl.
Barrierefrei musste nun neu
gebaut werden. ,Quadra-
tisch, praktisch, gut®, seufzt
Renate Weyrich. Zuschiisse
fiir behindertengerechtes
Neubauen gibt es nicht.

Die groBen Wogen haben
sich inzwischen gegléttet,
sagt Renate. Auch wenn der
Alltag schwierig ist. Alleine
das Essen ist ein Kampf.

,und weil sie bei Apfel und
Bananen wiirgt und auch
sonst kaum was mag, bin ich
manchmal schon froh, wenn
sie wenigstens Chips ist.
Oder Toast mit Gouda“, sagt
sie halb lachend, halb ver-
zweifelt. Eigentlich mag die
Kleine nur Gouda-Toast.
Und Chips.

Und da konne sie als Mut-
ter nicht immer drauf bauen,
dass die d&ltere Valerie das
immer versteht, wenn sie das
Knabberzeug nicht essen
soll. Die Sechsjédhrige liebt
ihre kleine Schwester, spielt
und streitet mit ihr. Wie
Schwestern halt so sind.
,Aber Valerie muss sehr oft
zuriickstecken®, sagt Renate
und meint nicht nur ihre ei-
gene Abwesenheit in der Fa-
milie, wenn Reha- oder Phy-
sio-Einheiten anstehen. Die
Eltern versuchen auch Vale-
rie gerecht zu werden.

Die Méddchen malen gera-
de gemeinsam, Maxi hat bald
mehr von der roten Farbe im
Gesicht als auf dem Papier
und lacht schelmisch. Auch
wenn ihr Kind immer auf
Hilfe angewiesen sein wird,
spricht die Mama von den
positiven Seiten.

Viele CDG-Kinder sterben
in den ersten Lebensjahren,
leiden an Epilepsie oder
miissen via Sonde erndhrt
werden. 105 Unterarten gibt
es und so konnen die Symp-
tome von Fall zu Fall ganz
unterschiedlich stark und
ausgeprigt sein, erklart die
Mutter. ,Wir hatten Gliick,
unser CDG hat einen milden
Verlauf.“

Ruckhalt & Hilfe zur
Selbsthilfe

,»Wir als kleiner Verein ,Glycol] Sponsoren gebraucht. Es geht
Kids* werden keinen dazu brin(J um knapp 14000 Euro. Renall

gen, Forschung zu betreiben,

aber die Achse hat mehr Gell fizkonzert

te hatte die Idee fiir das Benel[]
und stellte die

wicht, sie vertritt rund 130 Un[1 KinstleriBkquise mit Hilfe ih(]
terorganisationen®, erklart Re[J res Bruders Andi Franzler, der
nate Weyrich. Die Kontakte Be[] als LichtCind Tontechniker gu]

troffener untereinander sind
wichtig. ,,GlycoKids* l&sst sie

te Kontakte hat, auf professiol’]
nelle Beine. Bei der Organisati[]

nicht allein, vernetzt sie mit Arz[J on ist auch die Gemeinde, al[J
ten, Therapeuten und Wissen[] len voran Andrea Zahner, eine

schaftlern, organisiert Vortrage
und Kongresse und macht unter

groRe Hilfe. Nicht hoch genug
einschatzen kann man das

anderem das Krankheitsbild be[J groRe Verstdndnis, das Renate

kannter.

Weyrichs Arbeitgeber fiir ihre

Weil die Kiinstler beim Benefiz[] Situation haben und ihr maxi]

konzert am 6. Oktober ohne
Gegenleistung spielen und die

male Flexibilitdt zugestehen.
Sie arbeitet als Ergotherapeul]

Gemeinde Aschau den Veran[l] tin in einer Praxis in Aschau
staltungsort kostenlos zur Verfi[J und im SPZ Altdtting.

gung stellt, mussen nur Wer[
bung, Technik, Techniker, Sicher(]

heit und etwa GEMA sowie die
Verpflegung gestemmt werden.
Dazu werden Spender und

Bunker 29 findet am Sonn-
tag, 23. April, von 14 bis 16
Uhr im Schweidnitzer Weg 6
statt. Der Eintritt ist frei.

Die evangelisch-freikirchli-
che Gemeinde (Baptisten)
feiert am Sonntag um 10 Uhr
einen Gottesdienst mit Kin-
dergottesdienst.

Der Eine-Welt-Laden , Steg*
hat Mittwoch von 10 bis 12
Uhr, Donnerstag, von 15 bis
17 Uhr sowie Samstag von
10 bis 12 Uhr in der Bunker-
kirche geoffnet.

Das Kolping-Bezirksschaf-
kopfturnier findet am Mon-
tag, 24. April, um 19.30 Uhr
statt, Abfahrt in Téging um
18.45 Uhr.

Der Verein ,,Herzenssache*
— Nihen fiir Sternchen und
Friihchen e.V. veranstaltet
den néchsten Néhtreff am
Samstag, 6. Mai, ab 14 Uhr,
im Pfarrsaal Christkonig. In-
fo und Anmeldung bei And-
rea Brunnhuber unter
0159/02421076, Die Teil-
nahme ist kostenlos. Néah-
utensilien sind mitzubringen.
Der Seniorenbeirat und

GlycoKids
Spendenkonto
IBAN: DE89 6115
0020 0101 972305
BIC ESSLDE66XX

Stichwort
,.Benefizkonzert Aschau*
Freiwilligenborse ,,Licht-

blick® treffen sich am Diens-
tag, 25. April, von 14 bis 16
Uhr im Haus ,Unterm Re-
genbogen®.

Der PC-Treff findet am
Dienstag, 25. April, von 15
bis 17 Uhr statt, ebenfalls im
Haus ,,Unterm Regenbogen*.
Die Sprechstunde von Seni-
orenbeirat und Freiwilligen-
borse ,,Lichtblick® findet am
Mittwoch, 26. April, von
10.30 Uhr bis 11.30 Uhr im
Rathaus Zimmer 10 statt.
Piirten - Der Eisschiitzen-
verein Piirten veranstaltet am
morgigen Sonntag, 23. April,
um 13,30 Uhr die Ortsmeis-
terschaft im Stockschiel3en
auf den  Asphaltbahnen.
Hierbei wird der ,,Raiffeisen-
Pokal“ unter den Vereinen
ausgeschossen.

Zur Festmusik zur Osterzeit
ladt das Kreisbildungswerk
am morgigen Weillen Sonn-
tag in die Kirche Marid Him-
melfahrt in Piirten ein. Es er-
klingt Musik fiir Trompete
und Orgel; das Konzert be-
ginnt um 17 Uhr.

NACHRICHTEN AUS:

WALDKRAIBURG
TAUFKIRCHEN
JETTENBACH
ASCHAU

Gemeinderat
tagt

Taufkirchen — Die néchste
Sitzung des Gemeindera-
tes findet am Dienstag,
25. April, um 19 Uhr im
Sitzungssaal des Rathau-
ses statt. Auf der Tages-
ordnung stehen unter an-
derem Bauantrdge und
der Haushaltsbericht fiir
das Jahr 2016 sowie die
Jahresrechnung fiir 2015.
Zudem kann die Gemein-
de eine Stellungnahme
zum Bereich ,,Verkehr
des Regionalplanes Siid-
ostoberbayern abgeben. re

BAUMASSNAHMEN

Bachsanierung
Ist noch
nicht geklart

Aschau — In der Gemein-
deratssitzung standen un-
kritische =~ Bauvorhaben
zur Abstimmung und wur-
den Dbefiirwortet. Unter
anderem mochte die Fir-
ma Rheinmetall Waffe
Munition GmbH ein Bii-
rogebédude bauen, die Fir-
ma Bayern-Chemie Ge-
sellschaft fir flugchemi-
sche Antriebe mbH plant
die Erweiterung der La-
ckiererei. Verschoben
werden musste hingegen
die Abstimmung {iber die
Baumalinahme zur Siche-
rung der Uferbéschung
am Thaler Bach an der
KirchenstraRe. Anfang
Mairz besichtigte der Bau-
ausschuss die Schédden
vor Ort. Vorgeschlagen
wurde, den BoOschungs-
fluss und die Boschungs-
fliche mit Wasserbaustei-
nen in einem Betonbett
zu sichern. Hans Baum-
gartner gab zu bedenken,
dass das lediglich eine
Bachsanierung sei. Da
aber auch die Stral3e be-
schédigt und saniert wer-
den miisse, miisse die
Bachbefestigung so ausge-
fiihrt werden, dass auch
die StraBe nicht mehr
nachgibt. Da nicht final
geklart werden konnte, ob
die BaumaBnahme das
leisten kann, wurde be-
schlossen, dass im néchs-
ten Schritt der Bauaus-
schuss eine Vorplanung
vorstellen soll. vk

BERICHTE AUS
UNTERREIT,
KRAIBURG UND
GARS AUF DEN
SEITEN 23 UND 24

ASCHAU

Der Maibockanstich ist
am heutigen Samstag, um
18.30 Uhr im Bierstadl.
Die CSU hilt ihre Jahres-
hauptversammlung  am
Montag um 19 Uhr im
Bréustiiberl ab.

Zwei waren zu
flott unterwegs

Jettenbach — Zwei Auto-
fahrer waren zu schnell
unterwegs, als am Mitt-
woch zwischen 14 und 15
Uhr eine Geschwindig-
keitsmessung  in  der
Bahnhofstralle durchge-
fiihrt wurde. Die zuldssige
Hochstgeschwindigkeit

betrdgt hier 50 Kilometer
pro Stunde. Sie wurden
verwarnt. re



