ALLTAG A LA DUCHENNE

Alltag & la Duchenne

Ich glaube, dass es vielen Familien mit Duchenne so
geht wie uns. Man befindet sich im Hamsterrad voller
Termine, Antrége, Therapien und anderen Verpflich-
tungen und plotzlich fallt irgendetwas buchstablich
hinten rtiber, eine Absprache wird vergessen oder
eine Frist versdumt. Oder aber wir entscheiden uns da-
fur, mal irgendeine Therapie oder Untersuchung nicht
jetzt wahrzunehmen, weil es unseren Kindern aktuell
zu viel wird. Ich bin mit mir da vollkommen im Reinen-

alles geht eben nicht.

Das Umfeld sieht das oft anders. Ich bekomme oft Un-
versténdnis zu spliren, weil die ,,einzelne Person” nicht
versteht, warum der ,eine Termin” oder die ,eine Ko-

pie” gerade zu viel ist.

Das verstehe ich sogar, fiir einen Termin und eine Ko-
pie kann man sich durchaus Zeit nehmen. Aber so istes

ja nicht, unser Alltag sieht etwas anders aus:

Nattirlich kann ich nur beispielhatt tiber unseren All-
tag mit zwei Jungen im Alter von 6 & 8 Jahren berich-
ten. Selbst das ist nur eine Momentaufnahme. Aber ich
denke eines ist immer gleich: andere Zeit und andere
Baustellen, aber genauso viel Herausforderung. Ich
mo&chte einfach mal tiber unseren Alltag aufklédren und

somit fir mehr Versténdnis werben.

Wenn ich von anderen Eltern den Ausspruch hore: ,Ich
kampfe tir meine Kinder!” erschrecke ich mich immer
ein bisschen. Das wollte ich nie. Ihnen in altersentspre-
chendem MaBe mit Rat und Tat zur Seite stehen und
mich fiir sie einsetzen, keine Frage. Aber k&impfen, das
sollten sie schén selber lernen, denn irgendwann ist

Mama nicht mehr da und dann?

Zundchst gibt es bei uns den ganz normalen Wahnsinn
von Schule, Kindergarten und Berufsleben. Die kaputte

Waschmaschine zum falschen Zeitpunkt, den Streit mit

dem Schulfreund, der stets mies gelaunte Arbeitskolle-

ge und den beinahe vergessenen Zahnarzttermin.

Taglich erfolgt bei unseren Kindern die Einnahme der
Cortisontabletten am Morgen. Diese darf nicht verges-
sen werden, sonst kénnte es zu gesundheitlichen Pro-
blemen kommen. Am Abend machen wir notwendige
Dehniibungen, die wir regelmdfig vergessen , weil die
Kinder krank sind, ohnehin einen anstrengenden Tag

hatten oder einfach mal ihre Ruhe brauchen.

Kindergarten und Grundschule gehéren ebenfalls zu
unserem Alltag. Beide Einrichtungen machen einen
guten Job, wobel man sagen muss, dass die Schule
kaum eine Gelegenheit auslésst uns zu sagen, mit wie
wenig Personal sie die Inklusion bewerkstelligen miis-
sen und wie wenige Ressourcen eigentlich zur Verfu-
gung stehen. Der Kindergarten hingegen hat unserem

Sohn Levi ohne zu zdgern ein weiteres Kindergarten-



jahr ermoéglicht, was aufgrund seines besonderen Ver-

haltens bestimmt keine einfache Aufgabe war.

Wochentlich bekommen unsere Kinder Physiothera-
pie, Logopddie und Ergotherapie. Unser Sohn Laurin
ist sehr kooperativ und nimmt spielerisch daran teil.
Unser Sohn Levi hat schon die ein oder andere Thera-
pieeinheit am Stiick geweint, obwohl wir es mit unse-
ren Therapeuten gut getroffen haben und alle sehr viel
Versténdnis und Fingerspitzengefiihl mitbringen. Was

uns nicht tiberall begegnet.

In unserem Muskelzentrum, welches uns halbjdhrlich
betreut, habe ich schon andere Erfahrungen gemacht.
Levi hat dort mal, w¢hrend eines 4-téigigen Kranken-
hausaufenthaltes, unter anderem, ein Schlafentzugs-
EEG durchfithren mussen. Nachdem er sich schreiend
voller Panik immer wieder die Elektroden fur diese Un-
tersuchung vom Kopf gerissen hat, schlief er endlich
ein. Zeit fiir die Untersuchende mir mit auf den Weg zu
geben, dass ich, egal wie krank mein Kind doch sei, es
doch auf jeden Fall erziehen misse. Besonders die Ju-
gendlichen mit Duchenne seien doch oft sehr frech zu
ihren Mittern. In diesem Moment hatte ich aber ganz

andere Sorgen...

Gliicklicherweise ist die betreuende Arztin dort aber
sehr nett zu den Kindern, und auBerdem kompetent
und sachlich. Man ist sehr gut organisiert und bietet
die notwendigen Herz- und Lungenuntersuchungen

am selben Termin an.

Ebenfalls halbjéhrlich machen wir einen Ausflug nach
Augsburg zu einem f&higen Orthop&den, der die Ver-

sorgung im weiteren Verlauf bestens beurteilen kann.

Grundsatzlich kann man sagen, nach dem Antrag ist
vor dem Antrag. Um die Teilhabe am gesellschaft-
lichen Leben zu regeln und Hilfen und Hilfsmittel zu
bekommen, sind Antrdge an Behorden, Kranken- und
Pflegekasse zu stellen. Es vergeht kaum ein Monat, in
dem nichts zu regeln ist. Entweder wird ein Antrag

gestellt, es findet eine Begutachtung bei uns zu Hause

statt, wir werden irgendwo einbestellt, miissen fehlen-
de Unterlagen nachreichen und im schlimmsten Fall
muss ein Widerspruch formuliert werden. Die Musik

aus den Telefonschleifen kann ich bald auswendig.

Im Moment l&uft ein Antrag auf einen Schulbe-
gleiter fur beide Kinder sowie Antrdge, dass diese
Fachkrafte sein miissen

Ein Antrag auf Hoherstufung des Pflegegrades bei
Laurin

Ein Antrag auf Verbesserung des Wohnumfeldes
ttr beide

Das AOSF-Verfahren um Levis Schulbesuch zu re-
geln

Ein Antrag auf Autismustherapie fir Levi

Ein Antrag auf Erhéhung des Schwerbehinderten-
grades fur Levi wurde vor wenigen Tagen nach 14

Monaten Wartezeit bewilligt.

Wenn dann auf dem Schwerbehindertenausweis die
100% endlich eingetragen ist, so ist das ein beruhigen-

des Gefiihl, aber bestimmt kein schénes.

Zur guter Letzt wartet unser Altester auf seinen ers-
ten Rollstuhl. Auf Empiehlung sind wir extra zu einer
bestimmten Firma gefahren. Kurz vor Weihnachten
erreichte uns ein Brief, dass wir zu einem anderen Sa-
nitétshaus fahren muissen. Auf Nachirage bei der Kran-
kenkasse erfuhr ich, dass es sich lediglich um ein Ge-
genangebot handele, was ich mir ja schlieBlich auch
holen wiirde, wenn ich privat etwas kaufe. Ja, richtig,
wenn ich meinem Sohn das neuste Fahrrad mit toller
Lackierung und super Gangschaltung kaufe. Aber hier
geht es um einen Rollstuhl, ein notwendiges Hilfsmittel,
bei dem ich froh bin, dass er es endlich akzeptiert und
ich froh bin, von anderen Betroffenen eine Empfehlung
bekommen zu haben, denn ein schlecht angepasster
Rollstuhl beeinflusst den weiteren Erkrankungsverlaut

negativ.

Jéthrlich warten auf uns die Grippeschutzimpfung so-
wie eine wegen der Kortisoneinnahme nétige Augen-

und Blutuntersuchung. Unser sehr versténdnisvoller
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Kinderarzt, der auf Eigeninitiative Fortbildungen tiber
Duchenne besucht, kann hier und dort mal fiir uns um
die Ecke denken und kam genau zum richtigen Zeit-
punkt. Nicht jeder Arzt und seine Helfer haben Ver-
stéindnis fuir unsere besondere Situation. So versicherte
uns eine Amts¢rztin, dass sie auch nur ausnahmsweise
keine Kindeswohlgetdhrdung notiere, obwohl wir den
3. Augenarzibesuch in Folge ablehnten, weil unser
Levi sich nicht kooperativ zeigte und vom Arzt anfassen
lieB. Genau genommen hat er geweint, sich gewehrt

und wollte schnell das Zimmer verlassen.

Unsere gesamte Lebensplanung hdngt mit der Erkran-
kung unserer Kinder zusammen. Ich habe meinen Be-
ruf als Erzieherin vorerst mal an den Nagel gehdngt.
Den fragenden und manchmal unglaubigen Blick
hierzu tbersehe ich einfach. Ich wisste nicht, wie ich
unseren ganzen Zeitplan mit einem Job vereinbaren
kénnte, ohne eins von beidem zu vernachldassigen. Mal
ganz davon zu schweigen, wenn dieser Zeitplan aui-
grund von Krankheit und anderen unvorhersehbaren
Ereignissen durcheinander kommt. Benny, mein Mann
darf sich tiber versténdnisvolle Geschdtftspartner freu-
en. Denn es gibt so einige Termine, die nur reibungslos
ablaufen, weil wir sie gemeinsam mit den Kindern er-
ledigen. AuBerdem haben die Spezialisten, die wir be-
suchen mussen so viel Zulauf, dass man sich jetzt nicht

gerade seinen Wunschtermin aussuchen kann.

Auch unsere Freizeit will gut geplant sein. Viele Unter-
nehmungen, wie Skiferien mit der Familie oder auch
Hobbys aus dem Sportbereich, sind mit Duchenne nicht
durchfiuhrbar. Einiges, wie der Besuch im Schwimm-
bad, ist nur mit Eins-zu-Eins-Betreuung maglich. Hinzu
kommt noch Levis autistisches Verhalten, sollen Aus-
flige gelingen, muss man mogliche Probleme gut ein-

schatzen kdnnen.

Gut, dass es hier tolle Freunde fir uns und unsere
Kinder gibt, die mal eben den Kindergeburtstag um-
planen, damit Laurin auch teilnehmen kann. Oder un-

sere Kinder gerne zu sich einladen und betreuen. Alle

anderen haben wir aussortieren miissen oder anders

herum.

Eine Freundin hat mir vor einigen Jahren per E-Mail
die Freundschaft gekindigt, weil ich ihre Probleme
nicht richtig ernst nehme. Was soll ich sagen, sie hat
Recht. Bei aller Miihe, die wir uns geben Freunden bei-
zustehen oder zuzuhéren, fehlt uns manchmal einfach
das Verstédndnis fur das Problem, weil uns, in unserer
ganz anderen Normalitét, weder die dritte 5 in Mathe
noch der komplizierte Beinbruch an unsere Grenzen

bringen wirden.

Immerhin handelt es sich bei Duchenne auch noch gut
150 Jahre nach seiner Entdeckung um eine unheilbare,
lebensverkiirzende Erkrankung. Es gibt zwar wenige
Medikamente, Forschung und sogar klinische Studien
auf dem Gebiet, doch von einer Heilung ist man weit

entfernt.

Ich wiinsche mir an dieser Stelle kein Mitleid, sondern
mochte einfach dartiber aufklédren wie es ist, sich inmit-
ten eines sehr herausfordernden Lebens zu befinden
und fur Versténdnis und Akzeptanz, in diesem Fall fur
Duchenne, aber auch andere Menschen in schwieri-
gen Lebenssituationen werben. Denn es ist nicht im-
mer so einfach, wie es auf den ersten Blick vielleicht
erscheint und manchmal macht auch nur die Liebe zu
zwel wunderbaren Jungs all dies tiberhaupt erst mog-
lich.



