AUF ANDEREN WEGEN

In der heutigen Zeit findet man viele positive Berichte
uber junge Mdanner, die sich Tag fur Tag der Heraus-
forderung stellen, mit Duchenne ein erfilltes Leben zu
leben. Sie tun Dinge, wie selbststéndig wohnen, auf
Gletscher oder in den Dschungel reisen, sich beruf-
lich verwirklichen, té&towieren lassen, Musik machen,
Freundschaften pflegen und vieles mehr. Eben das, was
junge Md&nner tun sollten, was aber mit einer Krankheit
wie Duchenne, nicht selbstversténdlich ist. Wenn ich das
lese, ziehe ich meinen Hut. Nicht nur vor thnen, auch vor
ihren Eltern ziehe ich meinen Hut. Auch sie sind daftir
mitverantwortlich, dass diese beeindruckenden jungen
Ménner so geworden sind. Sie haben stets Vertrauen in
ihre Fahigkeiten gehabt, sich fur sie eingesetzt und ih-

nen gezeigt, wie man fur seine Ziele kampft.

Wenn ich dann meine beiden Jungs mit thren 5 und 7
Jahren sehe, weil3 ich nicht, wie wir das leisten sollen.
Doch ich weiBl auch, dass die Erwachsenen mit Du-
chenne unseren Kindern eines voraus haben. Sie ha-
ben ihre Erkrankung verarbeitet und akzeptiert und
nun machen sie einfach das Beste daraus. Bis dahin ist
es fur uns noch ein langer Weg. Das auch nur einer die-
ser jungen Md&nner je so verrtickt war, wie meine Jungs
heute, kann ich mir aber immer schwer vorstellen. Ich
habe mir immer starke, eigenstéindige oder von mir aus
auch eigenwillige Kinder gewtinscht. Auf dem Taufbild

meines dlteren Sohnes haben wir den Spruch gewchlt:

Ich hatte da aber eher an fiir Gerechtigkeit einsetzen, ge-
gen Rechts demonstrieren oder die Welt retten gedacht

und nicht daran, einer solchen Krankheit zu trotzen.

Neulich fragte mich Laurin (7), wie lange er noch zu Ca-
rina musse. Das ist seine Physiotherapeutin. Zuvor hat-
te er erfragt, dass die Logopddie dann beendet wiirde,
wenn er alle Worte richtig aussprechen kann und das
vermutlich bald wdare. Meine Antwort auf diese Frage
war: ,Immer”. Seine Frage darauf war: , Warum”. Ich

antworte: , Wegen deiner schwachen Beine, damit im-

mer einer beim Dehnen helfen kann und sehen kann,

was Dir sonst noch gut tut.” Daraufhin briillte er mir
entgegen: ,Nein, das will ich aber nicht, das wird doch
nicht immer schlimmer, sondern besser!” Das sind die
Momente, in denen es mir dann einfach die Sprache
verschlagt. Ich versuche, seine Fragen immer wahr-
heitsgemalB zu beantworten. Es f&llt aber schwer, ihm
die Hoffnung zu nehmen. Er hofft tatséchlich zu rennen
und auf einen Baum zu klettern, wenn er groB ist, auch
dann noch, wenn ich ihn frage, wie das gehen soll, weil

er doch die schlappen Muskeln in den Beinen hat.

Laurin ist einfach ein kleiner K&ampfer, der sich von den
Einschrénkungen, die er heute hat, nicht in die Knie
zwingen ldsst. Wenn er {&llt, dank Duchenne auch un-
gebremst, steht er einfach wieder auf, klopft sich die
Knie ab und spielt weiter. Wer Duchenne kennt, weil3,
was das bedeutet. Da moéchte ich mal ein gesundes
Kind sehen, welches diese Situation so souverdin meis-
tert wie Laurin. Er erobert die Herzen der Menschen, die
ihn kennenlernen im Sturm. Deshalb war man ihm im
Kindergarten und jetzt in der Schule so Wohlgesonnen.
Im Kindergarten war er der einzige Junge, der im Ste-
hen Pipi machen durfte, weil er nicht selbststéindig
auf die Toilette kam. Wenn ihm jemand sein Spielzeug
wegnahm, durfte er dem Kind lauthals hinterher brul-
len, bis dieses es wieder fallen lies. Weil der Kindergar-
ten begriffen hatte, dass hinterherrennen und zurtick-
holen nicht Laurins Weg werden wiirde. In der Schule
ist man stets darauf bedacht, wie man ithn am besten
unterstiitzen und in die Schulklasse integrieren kann.
Lehrerin und Sonderpédagogin sind immer daran in-

teressiert, was wir von ihren Plénen halten.

Er hatte aber auch so seine verrtickten Zeiten. Als er
noch kleiner war, hat er riesigen Zirkus veranstaltet,
wenn seine Socken nicht ganz gerade am Ful} saflen.
Einen ganzen Urlaub lang, hat er von der Sonnenliege
aus Sand geschaufelt, weil er den Sand nicht mit den

FuBen bertithren wollte.



AuBerdem darf man ihn nicht zu ,den Behérden” las-
sen oder zu Arzten, die die Krankheit nicht kennen oder
falsch einschatzen. Eine Physiotherapeutin im Muskel-
zentrum warf ihm nach Untersuchung 5 mittags um 12.30
Uhr mangelnde Kooperationsbereitschaft vor. Ein ande-
res Mal hat sich eine Padaudiologin ziemlich vor uns
aufgeblasen, weil sie eine bestimmte Art von Sprach-
storung diagnostiziert haben wollte. Die Logopddin, die
ihn regelmdBig betreut, findet bis heute, dass er sie nicht
an Kinder mit einer solchen Stérung erinnert. Der Intelli-
genztest, den er zur Einschulung machen sollte, war ein
Ankreuztest, den er in einer gewissen Geschwindigkeit
abarbeiten sollte — Laurin konnte zu dieser Zeit aber

kaum einen Stift halten. Heute malt er sehr gerne.

Der Test, der unsere Duchenne-Jungs richtig beurteilt,
muss meiner Meinung nach noch erfunden werden.
Obwohl ich gar nicht méchte, dass meine Kinder in

eine Schublade gesteckt werden.

Laurin ist aber auch unser , Anfénger-Kind”, wie man
so schoén sagt. Aber wir haben ja noch Levi (5), einen
weiteren Jungen mit Duchenne. Er hat einen etwas
schwierigeren Charakter. Im letzten Magazin berichte-
te ich schon davon, dass er aufgehort hat zu sprechen.
Samtliche Untersuchungen, wie Blutuntersuchungen
und ein MRT haben nichts ergeben, auBler den Jungen
noch mehr durcheinander zu bringen. Diese Untersu-
chungen waren aber sehr wichtig, um weitere Erkran-
kungen auszuschlieBen. Nun wdére es noch maoglich,
ihn durch verschiedene Entwicklungsdiagnostiken und
psychologische Tests zu schicken. Was wir bis jetzt aber

nicht getan haben, weil es uns nicht weiterhilft.

Ein Test gibt uns nicht die Kraft, mit unserem Sohn
ndchtliche Schreiattacken von etwa 2 Stunden zu
tiberstehen. Solch ein Test lindert nicht seine Angst vor
arztlichen Untersuchungen. Wir werden dadurch nicht
besser mit seinen Wutanfdllen umgehen kénnen. Es
hilft nicht sein starkes Bedtirfnis nach kérperlichen Rei-
zen, wie in enge Kisten kriechen, am liebsten mit den
Hénden essen und bei jeder Witterung bartul3 laufen

zu wollen, zu stillen.

In solchen Moment hilft dann einfach nur unser Kinder-
arzt, der dann sagt, er hétte vor kurzem mal eine Fort-
bildung besucht, weil es an seiner Berufsehre kratzt,
dass wir mehr tiber die Krankheit wissen als er. Der auf

menschlicher Ebene aber auch immer den passenden

Spruch parat hat. So erz¢ihlte er mir von seinem mittler-
weile erwachsenen hochbegabten Patenkind, welches
bei Minusgraden barful3 laufe, was aber auch egal sei,

weil er damit klarkommen muss und kein anderer.

Nun reden wir bei Levi nicht von einer Hochbegabung,
aber darum geht es ja nicht, sondern darum ihn zu neh-
men wie er ist und sich einfach auf das einzustellen,
was er braucht. Genau das haben wir getan. Solange
er andere nicht mit dem Essen bewirft, was er so sinn-
lich mit den Fingern isst, ist alles in Ordnung. In ande-
ren Kulturen gibt es tatséchlich noch Arten, mit den Fin-
gern zu essen. Man muss sich einfach ein bisschen von
vorgegebenen Wertvorstellungen lésen und nur auf
das bestehen, was wirklich wichtig ist. So nehmen wir

Levi eine ganze Menge Druck und geben ihm seine Zeit.

Die néchtlichen Schreianfélle sind mittlerweile Ge-
schichte, auch wenn es anstrengend war, véllig tiber-
mudet nicht die Nerven zu verlieren, nicht an die
Nachtruhe unserer Nachbarn oder den anstrengenden
néchsten Tag zu denken. Levi isst nun immer hé&ufiger
mal mit der Gabel und er akzeptiert wieder vermehrt
Schuhe an den FuBBen, was wir bei Minusgraden doch
begritiBen wiirden. Nur er spricht eben nicht mit uns.
Was uns schon traurig macht und unseren Alltag er-
schwert. Aber wirde das eine erweiterte psycholo-
gische Diagnostik éndern? Das wissen wir nattirlich
nicht. Nur beftirchten wir, dass Levi die daraus resul-
tierende Therapie vermutlich verweigern wtirde. Er
bekommt zurzeit Physiotherapie und Ergotherapie,
was aber schon an die Grenzen seiner Kooperations-
bereitschaft geht. Wenigstens macht er seit einiger Zeit

wieder einen entspannten und fréohlichen Eindruck.

Nun machen wir weiter, was wir gelernt haben, nicht
an morgen denken und zwei wunderbare Jungs ithren

Weg gehen lassen.
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