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Mein Name ist . Ich wurde am 14.03.2012 mit dem
Rett-Syndrom geboren. Es hat jedoch 2,5 Jahre gedauert, bis
die Diagnose feststand.

Ich habe nur sehr langsam gelernt, war immer abwesend und
habe niemanden angeschaut. Nicht einmal Mama und Papa.

Das ist nicht der Ubliche Weg dieses Gen-Defekts. Das konnt
ihr aber spater bei den Details zum Rett-Syndrom nachlesen.

Es handelt dabei sich um einen Gen-Defekt
(Gen MECP2), der vor allem bei Maddchen
auftritt und zum autistischen Spektrum gehort.
Rett bringt eine korperliche sowie geistige '
Behinderung mit sich. Das Verstandnis ist
komplett da, nur kann es nicht so wieder-
gegeben werden, wie man eigentlich mochte.

Kleine Wunder geschehen jeden Tag. Meine Wunder
geschehen auf Curacao. Zwar konnen mich die Delfine nicht
heilen, aber sie helfen mir dabei, meine kognitiven Fahigkeiten
zu verbessern. Erst durch sie nehme ich meine Umgebung
richtig wahr. Auch Mama und Papa habe ich mir mal genauer
angeschaut und ihnen zum ersten Mal bewusst in die Augen
gesehen.

Inzwischen kann ich Mama und Papa sogar ,,antworten®. Zwar
nicht sprechend, aber durch eindeutige Gesichts-ausdriicke
und Gesten. Manchmal Uiberraschen mich diese Fortschritte

Nach dem Down-Syndrom ist es die zweithdufigste Behinderung
bei Madchen. Jedes Jahr kommen in Deutschland etwa 50 Kinder
mit Rett auf die Welt (weltweit sind es sogar 20 Kinder am Tag).

Durch meine Krankheit kann ich weder sprechen noch laufen.
Meine Moglichkeiten und Fahigkeiten haben sich aber schon
gebessert, seit ich 2016 das erste Mal bei den Delfinen war.

Damit ich moglichst jedes Jahr einmal dort hin kann, haben
Mama und Papa sich schon ganz viele tolle Sachen einfallen
lassen, damit sie es mir ermoglichen konnen, da die Kranken-
kasse uns hier nicht helfen kann.

Uber die aktuellen Aktionen konnt Ihr Euch auf meiner
Facebook-Seite auf dem Laufenden halten. Es gibt zum Beispiel

regelmafig eine Tombola, Kuchenverkauf oder Versteigerungen,

an denen Ihr Euch gerne fleiRig beteiligen konnt.

Zwischen dem 6. und 18. Lebensmonat (das ist von Fall zu
Fall unterschiedlich) stoppt plétzlich die bis dahin normale
Entwicklung. Die bisher erworbenen Fahigkeiten werden
wieder verlernt.

Das typische sichtbare Zeichen fuir das Rett-Syndrom ist die
stereotype waschende, wringende Handbewegung.

Die auftretenden Beschwerden kénnen in Haufigkeit und
Auspragung stark variieren. Moglich sind epileptische
Anfille, schwere Verdauungsprobleme, Erkrankungen des
Skeletts (z. B. Skoliose - Fehlstellung der Wirbelsdule - und
Osteoporose - Knochenschwund), extreme Angststorungen,
Schlafstorungen, Erkrankungen des Herz-Kreislaufsystems,
Parkinsonsches Zittern, verzogertes Wachstum, erhohter
Muskeltonus (Muskelhypertonie).

selbst.

Unser groles Ziel ist es das ich eines Tages laufen kann,
selbstandiger werde und die Therapie mit Delfinen weitere
Fortschritte bringt, hierbei kannst Du uns untersttitzen...




