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(...) Nike und ihre Diagnose beschaftigen mich Tag und Nacht. An guten Tagen kann man mit Nike rausgehen. An schlechten Tagen leidet
sie erbarmlich. Wir sind verzweifelt. Nachts «feiert» Nike - sie jodelt und krampft abwechselnd. Tagstiber muss Mama fit fur den Alltag sein.
Hinzu kommen endlose Kampfe mit der Blrokratie: Krankenkassengenehmigungen, Gutachten, Pflegekontrollen. Das Aufstébern der
richtigen Pflegehilfsmittel, die regelmaRigen Krankenhaus Check-Ups, Blutentnahmen, das Ausﬁndlgmachen von Forderprogrammen,
Therapien, Terminvereinbarung und die Gespriche mit Arzten und Pflegepersonal, die alle noch nie mit dieser Krankheit zu tun hatten,
diverse Antrage bei verschiedenen Amtern, die viele vollgespuckte Wasche - alles zusammen eine zusitzliche Vollzeitbeschaftigung zum
normalen Alltag.

Zum Gluck fur uns hat eine Bekannte “Hand in Hand Ferien e.V.” bei Lindau empfohlen, ein Ferienhaus fir besondere Menschen. Dorthin
bringen wir Nike vier Wochen im Jahr zur Kurzzeit- & Verhinderungspflege. Sie verbringt dort - in kleinem Kreis und sehr familiar -
sozusagen ihren Urlaub - herrliche Tage mit vielen Ausfligen, wahrend wir dann mal Urlaub von ihr haben, eine «normale» Familie sein
kdnnen, die nachts schlaft und Leo endlich auch ein bisschen Aufmerksamkeit seiner Eltern bekommt.

Nike ist heute zwolf Jahre alt. Sie Uberrascht uns immer wieder. Mit vier Jahren, auf dem Weg in den Italienurlaub, beginnt sie endlich selbst
zu kauen. Ist es die gute italienische Pasta? Mit flinf Jahren setzt sie sich eines Tages plotzlich frei auf. Als hatte sie es immer schon
gekonnt, nur nie Lust dazu gehabt. Seit sie sechs ist, geht sie in die Regenbogenschule in Konstanz und das sehr gerne. Sie ist derzeit
meist ein frohliches Kind. Es macht Spalk mit ihr Dinge zu unternehmen. Und wunderbare Freunde und Nachbarn helfen im Alltag, wo immer
sie kénnen.

Nach der Trennung von Nikes Vater - die Beziehung scheiterte wohl unter anderem an unser beider Uberforderung - getraute ich mich in
den Sommerferien zum ersten Mal mit beiden Kindern alleine in den Urlaub zu fahren. Wirde ich das meistern? Der erste Flug mit Nike, dazu
der Rollstuhl im Gepack, das Mietauto, der italienische Verkehr, wirde Nike spucken? Zwei Wochen Suditalien, die uns bereits bekannte
Unterkunft natirlich nicht behmdertengerecht Im Gegenteil, stelle Treppen. Vor Ort keine Arzte, die uns kennen Es war eine Mutprobe,
denn ich war auf mich alleine und den doch eigentlich noch recht kleinen Leo gestellt.

Leo, inzwischen acht Jahre alt, entpuppte sich als fantastischer Helfer. Er schleppte zusammen mit mir Nikes Buggy die Treppen herunter
und flutterte ihr ihre heiRgeliebten Auberginenballchen, Polpette. Wir hatten wunderschéne Tage. Natirlich kam ich nicht so richtig erholt
zuriick. Aber ich war machtig stolz, dass ich mir das zugetraut hatte.

Aus der Erkenntnis, dass auch andere Eltern mit besonderen Kindern dem Problem gegeniiber stehen, wie sie ihr Kind optimal versorgen und
fordern koénnen, entstand zusammen mit einer anderen CDKL5 Mutter (Janine, die Mama von Finja) FiNifuchs.de. Ein Vergleichs- und
Informationsportal fir Rollstlhle, Autositze und alle anderen Reha- und Foérdermittel die man im Alltag so bendtigt. Mittlerweile wird das
Portal weit Uber eine Million mal im Jahr aufgerufen. So hat Nike mit Finja auch noch eine Geschéaftsidee ins Leben gerufen.

Heute muss sie kraftig mitarbeiten. Wir besuchen Rehamessen, testen Hilfsmittel, entwickeln mit ihrer Hilfe Produkte weiter und erstellen
Nutzervideos, die anderen Familien Hilfsmittel und Versorgungsmaoglichkeiten naher bringen. Manchmal modelt Nike sogar. Seit einem Jahr
Ist unsere Seite offiziell international geworden, denn nun gibt es auch finifox.com. Auch der mittlerweile 15-jahrige Bruder steht vaoll
dahinter und hilft mit wo er kann. Gemeinsam haben wir viel SpaR und Ehrgeiz entwickelt.



http://finifuchs.de/
http://cdkl5-verein.de/erfahrungsberichte/
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Am Montag, 24. Februar startet offiziell der Lauf fur seltene Erkrankungen.
Jeder kann seine Laufschuhe anziehen und einfach mitmachen, indem er eine Runde um seinen Ort dreht.
Die Anmeldung fur den Spendenlauf ist online moglich unter www.laufenmachtgluecklich.de

Wer lieber gemeinsam mit anderen laufen mochte, der ist herzlich zu einem der folgenden Lauf-Events eingeladen:

Am 2.3. findet in Borgholzhausen der Luisenturmlauf statt. Johanna Kifsler wird vor Ort einen CDKL5-Stand
aufbauen.

Ebenfalls am 2.3. veranstaltet auch Sandra Bolert in Schwabach einen gemeinsamen Lauf. Sie freut sich uber
weitere Teilnehmer.

Bereits am 22. Februar fand in Kieselbronn bei Kathrin Kunkel ein Lauf mit dem ortlichen Turnverein statt.

Du mochtest auch in Deinem Ort mit anderen Familien gemeinsam laufen? Gib in der WhattsApp-Gruppe Bescheid
oder schreib einen Instagram-Post, wir leiten ihn dann gerne weiter!



http://www.laufenmachtgluecklich.de




NEUANSGHAFFUNGEN

Rund um den Rare Diseases Day am 28. Februar finden in vielen
Stadten Informationsveranstaltungen statt.

Das war fur uns der Anlass um neues Informationsmaterial fur den
Verein zu erstellen.

Wir sind sehr froh, nun endlich einen zweiten Flyer zu haben, der sich
an Pflegende und Betreuende wendet und auch auf die Bedirfnisse
erwachsener Patienten zugeschnitten ist.
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™ eElr L i@l = o meg4  AuRerdem haben wir neue Stehbanner entworfen, die optisch dem
— el SV " B Design des Vereins entsprechen und aktuelle Informationen zu unseren
Aktivitdten wiedergeben.

Wer bei sich vor Ort eine Veranstaltung plant, kann die Stehbanner,
Flyer und einiges mehr (Armbander, Maris-Biicher...) gerne beim
Vorstand bestellen.




SAGHSPENDEN VON WOMBLY

Die Firma Wombly hat uns freundlicherweise mit einer

groRziigigen Sachspende bedacht. Folgende Spenden sind | =N
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Schlafsack Sheila GréRe 98/104. / Stuck .‘

Schlafsack Sheila GréRe 110/116. 7 Stiick i3

Sondenbody mit Armelé6ffnung GréRe 110/116. 6 Stiick

Die Schlafsacke fallen sehr groR aus! T

Bei Interesse konnt lhr Euch an christin@cdkl5-verein.de
wenden!



mailto:christin@cdkl5-verein.de

MAGH MIT UND SAMMLE SPENDEN!
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Ich bin dabeil

und mache mehr aus meinen Einkaufen.

@plopls CDKL5 Deutschland eV. Postfach 1221 55002 Mainz info@cdkl5-verein.de


https://www.gooding.de/cdkl5-deutschland-e-v-40795
https://www.betterplace.org/de/projects/56467-unterstutze-die-arbeit-von-cdkl5-deutschland-e-v/donations/new?utm_campaign=donate_btn&utm_content=project#56467&utm_medium=external_banner&utm_source=projects
https://www.gooding.de/cdkl5-deutschland-e-v-40795

