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SPENDENSAMMLUNG - CIARA SANDRINI WILL MOGLICHST SCHNELL AUF EIGENEN BEINEN
STEHEN / DR. TAE SUNG PARK AUS DEN USA SOLL EINE DORSALE RHIZOTOMIE
DURCHFUHREN
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Ciara will auf eigenen Beinen stehen. Dafiir trainiert die Grundschdlerin
auch fleil3ig — dennoch wird ihr Traum ohne medizinischen Eingriff nicht
in Erflllung gehen. Sie leidet an Zerebralparese, einer Erkrankung, die
wegen einer frihkindlichen Hirnschadigung willkurliche
Muskelzuckungen verursacht.

Ciaras Schicksal berthrt die Menschen in Hockenheim und schon viele
haben sich ihren Eltern angeschlossen, geniigend Geld fiir die Operation
in den Vereinigten Staaten zusammenzubekommen — ob als Spender im
Internet, mit einer Sammelkasse im Einzelhandel oder beim
Benefizschwimmen (wir berichteten mehrfach). Derzeit liegen die
Spenden bei rund 62 000 Euro. 85 000 Euro werden insgesamt bendtigt.
Die Aktion wurde in den Pfingstferien, also Ende Juni, gestartet und ist
mittlerweile bei immerhin 72 Prozent der Zielsumme angelangt. Wann
Ciaras Traum allerdings in Erfillung gehen wird, das lasst sich daran
noch nicht ablesen.

,Der letzte Rest wird zah werden, das wissen wir®, sagt Ciaras Mutter
Anja Sandrini im Gesprach. Viele Hockenheimer haben schlichtweg
schon einiges gespendet und so hofft die Familie, dass ihr Anliegen
noch weitere Kreise zieht. Dafir steht auch noch die ein oder andere
Aktion in den Startlochern.

In einem Webshop werden Unterstitzer-T-Shirts und Armbandchen
verkauft, die neben einem finanziellen Beitrag auch die Aktion bekannter
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machen sollen. Die Hubacker-Schule, die Ciara und ihre
Zwillingsschwester Emilia besuchen, will im kommenden Jahr einen
Spendenlauf veranstalten. Ebenso die Organisation ,Athletes for
Charity”, die im Friihjahr einen Lauf fir Ciara veranstalten will. ,Das soll
so ahnlich werden wie beim 24-Stunden-Schwimmen des
Schwimmvereins®, erklart Anja Sandrini, ,nur eben fiir Laufer und nur
uber sechs Stunden.” Fir die Aktion werden noch Sponsoren gesucht.

Der Erfolg der Operation, die Ciaras Eltern mit dem Geld finanzieren
wollen, hangt stark vom Faktor Zeit ab. Genauer gesagt greifen die
physiotherapeutischen MalRnahmen im Nachgang besser, je friiher Ciara
Zugang dazu hat. Der Grund daftr ist simpel.

Die Krankheit Zerebralparese

Zerebralparese, friher auch als spastische Lahmung bezeichnet, geht
auf eine frihkindliche Schadigung des Gehirns zuriick. Bei Ciara wurde
diese durch einen Sauerstoffmangel bei der zu friihen Geburt verursacht.
,Ciara ist statt in der 36. Schwangerschaftswoche schon in der 28. zur
Welt gekommen und war danach sehr lange im Krankenhaus®, berichtet
Anja Sandrini, ,sie hatte bei der Geburt nicht genligend Luft bekommen,
weshalb sich die Lunge nicht ausreichend ausdehnen und entsprechend
das Gehirn mit Sauerstoff versorgen konnte.” Dieser Mangel lasst sich
im Nachhinein nicht reparieren. Er hat zur Ursache, dass falsche Signale
an die Muskeln gesendet werden. ,Dabei kommt zum Beispiel das Signal
vom Gehirn ans Bein ,Du musst einen Schritt machen™, erklart Sandrini,
,das Bein gibt zurilick ,Hier ist es uneben, ich sollte mich anspannen’ -
und als Reaktion macht sich der ganze Korper steif.“ Das normale
Zusammenspiel der Muskeln — einer spannt sich an, der Gegenspieler
entspannt sich — kommt so vollig durcheinander und alltagliche
Bewegungen wie das Laufen werden unmaoglich.

Je mehr nun Ciaras Korper wachst, desto starker wird die Spastik. ,Egal
wie viel wir taglich trainieren, bewegt sich ihr Korper nicht ausreichend
und wird immer steifer”, sagt Anja Sandrini, ,und wenn dann
Wachstumsschiibe kommen — und das wird in der Pubertat ganz
schlimm werden — kommen die Sehnen und Muskeln mit dem



Knochenwachstum schlicht und ergreifend nicht mehr hinterher und
fangen an, zu verkirzen.” Die Hiifte leidet, Kniescheiben verschieben
sich, die Flile deformieren. Die Folge ware ein Operationsmarathon, um
immer wieder Sehnen an verschiedensten Stellen des Korpers zu
verlangern.

Keine rosigen Aussichten, weshalb die Uhr gegen die Familie Sandrini
lauft. Je friher Ciara in die USA kann, um sich von einem Spezialisten
behandeln zu lassen, desto besser. Denn die Methode wirde nicht nur
verhindern, dass die angesprochene Verkilrzung eintritt, sondern konnte
auch ermoglichen, dass Ciara ihren Alltag ohne Rollstuhl bewaltigen
kann. Die Operation bedient sich eines Tricks, diese Muskelzuckungen
zu bandigen. Dabei werden zunachst die Nervenstrange im Rickenmark
freigelegt.

Die Arzte senden dann ein Signal vom Kopf hinunter in die Beine und
messen am Ruckenmark den Impuls. Stellen sie bei einem der
Nervenbindel fest, dass das Signal nicht richtig weitergegeben wird,
wird es in weitere kleine Strange aufgeteilt. ,Man kann sich das in etwa
so vorstellen wie ein Wollknauel, das aufgedroselt wird®, erklart Sandrini,
,<diejenigen der Strange, die beim nachsten Test das Signal nicht richtig
weitergeben, werden durchtrennt.” So konnen die Fehlinformationen
nicht mehr zum Bein weitergeleitet werden. Im Prinzip wird also an
einzelnen Stellen das getan, was einen Querschnittsgelahmten am
Laufen hindert, nur dass in diesem Fall eben diejenigen Strange
verbleiben, die ein Laufen erst mdglich machen. Kein leichtes
Unterfangen: Die OP dauert zwischen vier und sechs Stunden. ,Es gibt
natlrlich andere Optionen, wie Botox spritzen, oder verschiedene
Pumpensysteme, die Medizin in den Korper abgeben, aber die Operation
ist die einzige Methode, die Spastik ein Leben lang zu stoppen, ohne
immer wieder behandelt werden zu miissen®, sagt Anja Sandrini. Bis
dahin arbeitet Ciara daran, ihre Muskeln moglichst gut in Schuss zu
halten, um eine gute Ausgangsbasis fir die Zeit nach der OP zu haben.

Dabei wird die Eigenschaft des Gehirns genutzt, durch intensive Ubung
nicht geschadigte Areale zu nutzen, um einen gewissen Ausgleich fiir die
geschadigte Motorik herbeizufiihren. 2018 kam Ciara in die Schule.



Durch das vermehrte Sitzen wurde schnell klar: Mit keinem Training der
Welt wiirde sie gegen die Spastiken ankommen kénnen.

Nach der Operation heil}t es lernen

Im Februar haben die Sandrinis dann Ciaras Unterlagen in die USA
geschickt und bestatigt bekommen: Sie ist eine gute Kandidatin fir die
Behandlung. Dr. Tae Sung Park heil3t der Experte, der die so genannte
selektive dorsale Rhizotomie durchfiihren kann. Uber 4000 Patienten hat
er schon mit dieser Methode operiert. In Deutschland gibt es eine
Operation mit dem gleichen Namen, allerdings, so berichtet Anja
Sandrini, wird dabei nicht die gleiche Methode angewandt.

,In Heidelberg zum Beispiel gibt es das”, sagt sie, ,aber dort liegt das
Kind nach der OP erstmal vier Wochen in einem Korsett im Bett.” Fir die
Muskeln, die ja gerade dann eigentlich aufgebaut werden sollten, keine
gute Ausgangslage. ,Dort wurde Ciara aber auch abgelehnt”, erganzt
Sandrini, ,die suchen sich etwa zwei bis vier Patienten im Jahr, die sie
dann operieren — und die sind auch nur leicht betroffen.”

Zum Vergleich: Dr. Park operiert funf bis sechs Kinder pro Woche. Nach
dem Eingriff heil3t es lernen. Statt die Spastik zur Bewegung zu nutzen,
missen Ciaras Muskeln erst in ihre neuen Aufgaben eingefiihrt werden
und die notige Masse aufbauen. Was fiir das erste Jahr bedeutet:
finfmal Physiotherapie pro Woche plus mehrere Intensivtrainings.

Zwar wird sie dennoch wahrscheinlich nie einen Marathon absolvieren —
aber definitiv eigenstandig und frei laufen kdnnen, davon sind die Arzte
uberzeugt.

,FUr mich ist es aber auch nicht wichtig, ob sie jemals einen Marathon
lauft”, sagt Anja Sandrini, ,Hauptsache sie kann in ihrem Leben da
hingehen, wo sie hinwill, mit ihren Freunden, in den Urlaub — oder spater
auch zu Arbeit; ohne irgendeinen Helfer dabeizuhaben, der sie bei allem
unterstitzen muss. Sondern, dass sie einfach ein selbststandiges Leben
fihren kann.”



Wer Ciara auf diesem Weg in ihr neues Leben unterstiitzen mochte, hat
dazu verschiedene Mdglichkeiten (siehe Infobox).
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