Greta ist unsere Wundertite...

Tuberose Sklerose Complex? Noch nie gehort? Dann geht
es lhnen wie der Mutter der finfjdhrigen Greta, die schon
wenige Monate nach der Geburt ihres kleinen Lieblings die

niederschmetternde Diagnose fur ihr Kind bekam.

.TSC" bedeutet Tumore in fast allen Organen. Diese sind
zwar gutartig, konnen aber zu epileptischen Anfallen,
einer geistigen Behinderung, massiven Verhaltensstorun-
gen, Herzrhythmusstérungen oder zur Nierenblutung foh-
ren. Als Katja Hasskarl, Gretas Mutter, dies erfuhr, brach
fir sie eine Welt zusammen. Die Freude und Vorstellung
eines unbeschwerten Familienlebens wich der Angst vor

einer ungewissen Zukunft.

Wie wird sich unser Kind entwickeln? Wie wird die Krankheit
unser Leben verandern? Und was kdnnen wir tun, um fir
Greta die besten Voraussetzungen zu schaffen? Gerade zu
Beginn war die Familie vollig Uberfordert, fuhlte sich allein
gelassen und wusste nicht, wie es weitergehen soll. Vor al-
lem vor der Epilepsie hatte sie furchtbare Angst gehabt. Mit
der Zeit hat sie jedoch gelernt damit umzugehen.

Nach wie vor wird Greta mehrere Male am Tag von Anfal-
len heimgesucht. Das macht es nahezu unmaéglich, den Ta-
gesablauf zu planen. Meist reagiert sie dann nicht auf An-
sprache und ihre Augen und ihr Oberkdrper zittern. Auch
nachts wird die Familie immer wieder vom Schreien des
Kindes aus dem Schlaf gerissen. Weil Gretas Verhalten so
unberechenbar ist, nennt Katja Hasskarl ihr Kind liebevoll
,unsere Wundertite".
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Tuberose SkIerose Deutschland e. V.

Kraft schopft Katja
Hasskarl aus Gre-
tas Liebe. Dane-
ben ist ihr aber
auch der Tube-
rése Sklero-
se Deutsch-
land e. V,
dem sie zwei
Jahre nach der
Diagnose  bei-
getreten ist, eine
grol3e Hilfe:

+Es ist einfach groRartig, so viele Informationen zu erhal-
ten, als Mama mit anderen Mittern besonderer Kinder
zusammenzusitzen, zu lachen, auch mal in Bezug auf die
Krankheit ironisch sein zu kdnnen und sich nicht erklaren

oder entschuldigen zu missen."

Der Verein kann seine vielfaltigen Angebote zur Unter-
stUtzung betroffener Kinder und ihrer Eltern nur aufrecht-
erhalten, wenn er mit Spenden unterstitzt wird. Deshalb
unsers herzliche Bitte: Unterstitzen Sie Familien wie die
von Greata, indem Sie den Tuberdse Sklerose Deutschland
e. V. unterstitzen. Helfen kénnen Sie uns mit einer einma-
ligen Spende. Noch mehr freuen wirde sich der Verein,
wenn Sie sich zu einer Férdermitgliedschaft entschlief3en
kénnten. Wie immer Sie sich auch entscheiden: lhre Hilfe

kommt da an, wo sie dringend gebraucht wird!



@ Wir machen uns fur TSC-Betroffene und ihre Familien stark

Wir stehen den betroffenen
Familien telefonisch und
per E-Mail jederzeit fir
Fragen zur Verfigung. Falls
wir selbst nicht weiterhel-
fen konnen, versuchen wir
die entsprechenden Kon-
takte herzustellen. Wir sind
fir Sie da!

Oberstes Ziel ist es, die Le-
bensqualitat der Betroffen
zu verbessern. Dazu arbei-
ten wir eng mit Medizinern
und Kliniken zusammen. So
setzen wir uns gemeinsam
fir eine ganzheitliche und
qualitativ hochwertige me-
dizinische Versorgung ein.

Wir organisieren jahrlich
mehrere Treffen, Aus-
fluge und Freizeiten fur
unterschiedliche Zielgrup-
pen und Altersklassen.
Damit ermdglichen wir
Betroffenen und ihren
Familien den Erfahrungs-
austausch untereinander.
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Uber die Krankheit herrscht
vielfach Unwissenheit. Des-
halb bieten wir betroffenen
Familien und Arzten eine
ganze Reihe von Informa-
tionsmaoglichkeiten. Dazu
zahlen Tagungen, Seminare
sowie Informationsblatter
und -broschiren.

Tuberose Sklerose Complex - Gretas Erkrankung auf einen Blick

Mit dem medizinischen Fortschritt der letzten Jahre wird
die genetische Erkrankung ,Tuberdse Sklerose Complex"
von Arzten heute meist bereits im Kindesalter erkannt, mit
einem von 5.000 bis 10.000 Neugeborenen, die von ihr be-
troffen sind, gehort sie aber nach wie vor zu den seltenen
und im allgemeinen eher unbekannten Krankheiten. Dabei
zahlt sie zu einer der komplexesten und schwerwiegends-
ten unserer Zeit.

Ausloser fur die Erkrankung sind Mutationen in einem von
zwei Genen (TSC1- oder TSC2-Gen), die zu einer Stdrung
des normalen Gewebes und damit zu einem unkontrollierten
Zellwachstum sowie zur Tumorbildung fihren. Diese ,Fehler
in der Bauanleitung" entstehen Uberwiegend spontan, kon-
nen aber auch von den Eltern an die Kinder vererbt werden.

Einen ersten Hinweis auf Tuberdse Sklerose Complex kon-
nen Tumoren am Herzen geben, die mittels Ultraschall zum
Teil schon vorgeburtlich erkannt werden. Weit hdufiger wird
die Diagnose jedoch aufgrund epileptischer Anfalle gestellt,
die bereits in den ersten Lebensmonaten auftreten kdnnen.
Liegen mildere Verldufe vor, kann es allerdings vorkommen,
dass Betroffene erst sehr viel spater, z. B. mit der Geburt
ihres betroffenen Kindes, oder nie von ihrer Erkrankung er-
fahren.Heilbar ist die Krankheit nicht, ist die Diagnose ge-
sichert, kann je nach Organbeteiligung jedoch eine indivi-
duelle Therapie zur Behandlung der Symptome festgelegt
werden. Um mégliche Komplikationen frihzeitig zu erken-
nen und durch entsprechendes Handeln zu verhindern, sind
daneben regelmafige Verlaufskontrollen erforderlich.

KRANKHEITSMERKMALE
¢ Hirntumoren
e Epilepsie und geistige Behinderung
e Autismus/Verhaltensauffalligkeiten
¢ Tumorenim Herzen
e Tumoren und Zysten an Nieren und Leber
e Veranderungen des Lungengewebes
¢ Netzhauttumoren am Auge

e Hautveranderungen
(Tumoren, weilse Flecken etc.)

Dieser Folder dient der Information Uber das Krankheitsbild und wird im Rahmen der Selbsthilfeférderung nach § 20 h SGB V durch die BARMER finanziert. Gewahrleistungs-
oder Leistungsanspriche gegeniber der Krankenkasse kénnen daraus nicht erwachsen. Fir die Inhalte und Gestaltung ist Tuberdse Sklerose Deutschland e. V. verantwortlich.
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