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AUS DEM INHALT

Privatfahrten statt
Schiilertransport
Bramberg. Schon seit Beginn
des aktuellen Schuljahres
miissen die Eltern von mehr
als 7o Kindern ihren Mach-
wuchs selbst in die Bildungs-
einrichiungen  chauffieren.
Wickann das sein? Seite3

Seltene Krankheit
als besondere Hiirde

‘WeiBbach. Zwilf Jahre lang
war Thomas Maltans Familie
im Ungewissen liber die Ursa-
che seiner Symplome, Damit
es anderen Menschen nicht so
geht, griindete seine Mutter
den Verein Smith-Magenis-
Osterreich” mit. 5.4/5

HR. 0 /9, MARZ
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THEMA DER WOCHE

Wenn eine
Krankheit nicht
erkannt wird

Es dauerte zwolf Jahre lang, bis die Familie von
Thomas Maltan wusste, dass seinen Symptomen
das Smith-Magenis-Syndrom zugrunde liegt.

Chiista Nothdurfter
berichtet aus WeiBbach

~lch habe mir oft den Kopf zer-
martert und mich gefragt, ob ich
vielleicht inder Schwangerschaft
etwas falschgemacht habe™ erin-
nert sich Hanny Maltan aus
WeiBbach zuriick.

Ihr Sohn Thomas, der mitther-
weile 38 Jahre alt ist, erschien ihr
schon bald nach der Geburt um
einiges schwicher, als es seine
um fiinf Jahre Glere Schwester
als Baby gewesen war, JDer Kin-
derarzt beruhigte michund sage,
ich soll nicht vergleichen = Kin-
der wiinden sich nun mal unter-
schiedlich entwickeln. Als Tho-
mas vier Monate altwas, hat mich
der Hausarzt mit ihm nach Sak-
burg ins Kinderspital geschicke.
Dort hat man dannbestitign, dass
etwas ist mit ihm, Aber was,
konnte man nicht sagen. Eswur-
den zwar Blutproben in ein gro-
Ees Institut nach Graz geschickt,

aber damals gab ¢ die enspre-
chende  Chromosomenanalyse
noch nicht *

Hanny Maltan begegnete der
Ungewissheit und den Angsten
mit intensiver Anwendung der
sogenannien  Bobath-Therpie.
Zigmlich  zeitverziigert, aber
doch lernte der kleine und oft so
geplagte Bub sich umazudrehen,
zu krabbeln und schlieBlich auch
zu gehen. Spiter lernte Thomas
auch, sich mit kurzen Sitzen zu
artikulieren - eine Fihigheit, die
andere von diesem Gendefekt
betroffene Menschen oft nicht
haben.

Geplagt haben ihn und seine
Familic vor allem die starke Sto-

PM-Gesprichspainerin Hanny Maltan aus Weilbach mit hrem

Sohn Thomas, dem das Carntasdorf St Anten mur Heimat gewarden

ist. In seiner DMA fehiteine Gen-Information.

nicht miglich ist, seine Gefiihle
auszudriicken, kommt es manch-
mal zu heftigen Wutanfillen. Als
er klein war, konnten wir ihn ein-
fach festhalten und ihn s0 beru-

rung seines Schlafrhyih und
seine explosiven Ausbriiche. Sei
ne Mutter, dieinsgesamt drei Kin-
der hat, erziht, dass er in der
Nacht regelmiiBig bis zu zwanzig
Mal aufwachte und Aufmerk-
samkeit einforderte. .Und weiles
Thomas durch seine Kmnkheit

higen. Spiiter ging das so wef,
dass wir Angst haben mussten
vor ihm und seiner ausufernden
Kraft. Er kann sich selber nicht
biindigen, wenn es so welt st
‘Wenn ein Anfall dann vorbei ist,
ist er voller Traurigheit. Er weif

Am18. Marzist internationaler Tag der seltenen Erkrankungen -
an diesem Termin findet im Europark in Salzburg eine Infoveranstaltung statt

Obmann des Vereins .Smith-
Magenis-Syndrom Lstaraich” ist
der Tircler Alexander Stréhler. Die

Predse auf, Mit dem eingencmme-
nem Gald kenntenwirlnfobro-
schiiren drucken lassen, Diese lie-

wir uns sehr Uber unterst itzende
Mitglieder bezichungsweise Ubor
Spenden freuen wirden. Bisher

o il

fa, dass das micht sein soll und
dass sich andere Menschen dann
vor ihm fiirchten. Grundsitzlich
ist Thomas sehr Bebevoll, hat
wpoLz autistischer Symprome das
Bediirfnis zum Kuscheln, Sinn
fiir Humor und mag s, wenn er
anderen gefall.”

Im Rahmenvon mehreren Auf-
enthalten in Krankenhiiusern in
Salzburg, Innsbruck und im Kin-
derzentrum  Minchen bezie-

Am 18. Mirz von 9bis 18 Uhr
findetim Eureparkin Sakburgder
~Tagder seltenen Erkrankungen™

PH-Gespi P i H e nun in d ik b it cer Vierein erst sus zwalf (und anderer Erfkrankungen) statt.
Maltan ist als Kassierinebenfallsim  der Landesh dte auf. Selbst gliederfamili dum be- Dieser wirdvon . Selbsthilfe Salz-
Vorstand und sagt: .Wirhabon Medizinem istder dufaktoft troffene - burg® organisien. Neben Hanny
den Verein 2019 i dieBa-  ni Smith- Maltan wird u. 2 auch Genetikerin
siswareine Selbsthilfegruppe. Magenis-Syndrom auchjetztnoch  Spendenkonto: Ann Smith an einem der Stinde
Méglichwurde dasdurch ein Pfarr-  oft unerianntbleibt. Das méchten  |BAN = ATS13506 1853 wor vl iib
fest inWeilbadh, wobel sichauch  wir Bndern und deshalb die Infor- das Smith-Magenis-Syndrom in-
unser Burgermeister JosefHohen-  mationen darlibernochi i Mehr farmieren, Insgesamt werden rund
wartersahrins Zowggelegt hat. Fiir  verbreiten, Fiir noue i Website magenisat  40verschiedenelnstitutionen und
fehituns aberdas Geld, weshalb b itk 1stria ppe Ot sein.

eine Tombeala trieb ef jede Menge

hungsweise mithilfe von Thera-
peut/-innen gelang esden Famili-
enmitgliedern von Thomas, im
Laufe der Zeit mit der Erkran-
kung besser umzugehen. Seine
mittlerweile 64-jibrige Mutter
erklirt Ganz wichtig war es,
konsequent zu sein und ihn so

lehren, W i

Am leichtesten ist ¢s, wenn wir
mit ihm einkaufen gehen oder in
ein Kaffechaus, das liebt er. Kar-
ten spielen turerauchgerne, Uno
zum Bebpiel. Von seinem Gemiit
her it Thomas wie ein kleines
Kind. Am meisten Sorge bereiter
uns natirlich, dass wir als Ellern

ten besser suszuhalten Es gelang

auch immer dfter, seine explosi-

ven Anfille vorherzuschen und

schon frithzeitig abzufangen.”
Nach seiner Zeit im Kindergar-

ten, dienur ganz langsam starten

konnte, besuchte der Bub die

derschule i

v nicht mehr fiir thn
da sein wenden. Zum Glilck gibt
s auch noch seine Geschwister
Minka und Lukas, Der Zusam-
menhalt in unserer Familie ist
gmBundich denke, dass Thomas
dazu cinen groBen Teil beitrdge.
Uberhaupt glwobe ich, dass es

schon  seinen
Saalfelden. Dont Sinn hat, dass
hat er lesen und s Thomas der ist,
schreiben  ge- wDank _Pfane und B der er ist. Meine
lernt sowie das  germeister konnten wvor fiinf Jahren
Zihlen und : : P verstorbene
Rechnen  bis wirde n.Vereln Smith Mutter hat Gfters
zum  Zshlen- Magenis-Syndrom gesagt: Der Tho-
raum 20. Diese o o masisteine Perke
a0 D Osterreich’ grinden.” 8 SRR
wirklich  sehr  Hanny Maltan, Mutter Apropos  Goln:
hilfreich.  Und Ein b d
danach  wurde Erlebnis fiir Tho-

Thomas im Alter von zwilf Jab-
ren im Caritasdorf 51, Anton bei
Bruck aufgenommen. Das be-
zeichnet er hewte als seine erste
Heimat, It das nicht schén?”,
freut sich seine Mutter fiirihn.
Sie erziihdi, dass thr Sohn spi-
ter dor der erste Bewohner ge-
wesen ist, derauch im Ervachse
nenaklter bleiben konnee. Wi
sind sehr dankbar dafir. Er fihlt
sich wohl dort und kommt nur
noch jedes dritte Wochenende
nach Hause, Obwohl wir gemeine
sam grofe Fortschritte gemacht

mas Maltan ist ¢s, wenn or beim
alljihrlichen WeiBbacher .Got-
tesdienst fiirs Leben® Ministrant
sein kann Da steht er drauBen
am Alter und e, als ob er selber
der Plarrer wiire. Zum Gliick sind
sein Lachen und seine Frewnd-
lichkeit viel mehr prasent als die
Wt sagt seine Mutter.

Die Umache fir dieses Syn-
drom haben die amerikanischen
Spezialistinnen Ann Smith und
Ellen Magenis im Jahr 1085
entdeckt: Am Chmomosom 17
fehltein kleines Stiick an geneti-

haben, sind diese Wockh d

ne L3
fiir mich und fiir meinen Mann.

scher Von ewa
25.000 Ne ist eines
davon betroffen.

'

Bild aus den 1980er-Jahren: Hanny Maltan mit zwei ibrer drei Kinder:
Minka und Thomas. Die Sergen sind hier ausgeblendet.
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