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n, dass Ihr Sohn
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'ﬁéﬁﬁ\a‘geneusch und nach ei-
atigt wurde.

B Wie geht man als Eltern mit
dieser Diagnose um?

Als erstes fillt man in ein Loch. Man
sieht samtliche Vorstellungen, Pli-
ne und Traume zugrunde gegan-
gen. Dann kommen die Hoffnun-
gen, die bald enttduscht werden,
dass die Krankheit vielleicht ja doch
nicht so schwer verlduft. Erst lang-
sam lernt man sich mit der Erkran-
kungzuarrangieren - abfinden kann
man sich ohnehin nicht. Wichtig ist
hier der Kontakt zu anderen Famili-
=0 von deren Erfahrungen mit me-

Bei Priv.-Doz. Dr. Paul
Wexberg gehen Privates
und Berufliches zusam-
men: Der Vizeprasident

der sterreichischen Mus-
kelforschung ist Vater von
Elias, einem Jugendlichen
mit Muskeldystrophie des
Typs Duchenne.

ins Ungewisse - man hat ein Kind,

das zunichst ganz ,normal” ist,
man muss aber schon in Schul-

her Betreuung, Krank wahl, Wohnungs(um)bau, Auto-
sen, Pfl 1d, Orthopidietechnik  kauf etc. die bevorstehende Ver-
‘man viel lerne: d wo man ‘hlechterung der

sich austauscht und Verstindnis
findet. Es sind aber auch hier natiir-
lich nicht alle gleich - manche re-
signieren, manche organisieren
sich in Selbsthilfegruppen oder For-
schungsvereinen; fast alle versu-
chen aber, ihren Kindern besonders
viel im Leben anzubieten, seien es
Freizeitaktivitaten, Haustiere, usw.

B Welche Herausforderungen
erwarten betroffene Kinder und
ihre Eltern in einer solchen
Situation im Alltag?

Zuerst ist es vor allem das Planen

ich Jahre

" mitberiicksichtigen. Fahren mit

offentlichen Verkehrsmitteln oder

Urlaube sind heutzutage grund-

satzlich moglich, aber nie ganz oh-
ne Fragezeichen.Arztbesuche,Phy-
siotherapie, Behordenwege usw.
miissen mit Schule und Familie
vereinbart werden. Spater sind es
dann die Korperpflege, das Umla-
gern in der Nacht und im weiteren
Verlauf die Atemsituation. Oft gibt
es auch gesunde Geschwister, die
mit ihren Bediirfnissen zuriickste-
cken miissen oder zumindest die-
ses Gefiihl haben.

e Muskeldystrophie ist eine fortschreitende Erbkrankheit,
die m it Pflege- und Rollstuhlbediirftigkeit einhergeht, und zu
lirzten Lebenserwartung fithrt.

W Wie gestaltet sich der
Schulalltag und der Kontakt mit

Freunden?

wir haben Gliick: Elias ist in einer
Integrationsklasse mit vielen tol-
len SchiilerInnen und Lehrerin-
nen. Uber die sozialen Medien
.sind die Kontakte zwischen Kin-
dern heute generell anders als

' friiher. Aber natiirlich sind Einla-

dungen zu Freunden davon abhén-
gig, ob dort ein Lift ist, ob die Tii-
ren breit genug fiir den Rollstuhl
sind, das WC fiir ihn zu erreichen
ist usw.

® Im Laufe der Pubertét wer-
den gesunde Kinder immer
selbststindiger. Wie sieht das
bei Betr von
trophie Typ Duchenne aus?
Gerade in dieser Phase des Sich-
Losens ist wegen der korperlichen
Einschrankung eine zunehmen-
de Pflegebediirftigkeit und Abhan-
gigkeit von den Eltern gegeben.
Erste Kontakte mit dem anderen
Geschlecht sind natiirlich auch er-
schwert. Die Konflikte, die schon
bei Gesunden zu erwarten sind,
konnen daher deutlich verscharft
sein und je nachdem zu starkeren
psychischen Belastungen fiihren.
Auch spiter bleibt dies schwierig,
wenn auch medizinische Entschei-
dungen nicht mehr von den Eltern,
sondern von den Betroffenen zu
treffen sind.

M Elias, was macht dir
besonders SpaB?

Fufdball zuschauen, FIFA spielen,
Musik horen, Kochen. Dieses Jahr
geht es sich mit der Schule nicht
aus, aber vielleicht fange ich nachs-
tes Jahr mit Rollstuhlfufball an.l

Lukas Wieringer

Weil jeder Tag zahit



