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LEBEN MIT SMA OHNE EINSCHRANKUNGEN:

EINE BROSCHURE FUR ELTERN MIT EINER NEUEN DIAGNOSE
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Wenn Sie diese Broschiire in Hinden halten, sind Sie wahrscheinlich neu in der Community
der spinalen Muskelatrophie (SMA). In diesem Fall méchten Cure SMA und ich Sie herzlich
willkommen heiflen. Wir wissen, dass der Eintritt in die Welt der SMA, gelinde gesagt, eine
tberwiltigende Erfahrung sein kann.

Ich habe in der SMA-Community schon viele Rollen tibernommen, aber meine allererste war

die einer SMA-Mutter. 2013 wurden meine beiden Kinder innerhalb von 6 Monaten diagnostiziert.
Es gab so viele Dinge in unserem Leben, die in diesem Jahr in der Schwebe zu sein schienen, und
um ehrlich zu sein, ist das manchmal immer noch so. Ich habe schnell gelernt, dass sich meine
Erfahrung auf dem Gebiet der Psychiatrie als sehr hilfreich erweisen wiirde, wenn wir diesen neuen
Weg gehen, und ich wollte auch anderen jede erdenkliche Unterstiitzung zukommen lassen.

Wenn man mit einer Diagnose wie SMA konfrontiert wird, lernt man oft schnell ein ganzes Team
von Medizinern kennen, um einen Plan zu entwickeln, der alle kérperlichen Gesundheitsbedtirfnisse
und Behandlungen unserer Kinder berticksichtigt. Was jedoch oft fehlt, ist der vorrangige Zugang

zu Ressourcen, die die mentale und emotionale Gesundheit der gesamten Familie unterstiitzen.

Das Wichtigste, woran Sie bei der Bewaltigung der Auswirkungen von SMA auf Thre Familie und

Ihr Leben denken sollten, ist, sich selbst gegentiber gnidig zu sein. Es gibt keine einfachen Antworten
und keine einfachen Entscheidungen, aber wenn wir einander mit Freundlichkeit und Respekt
begegnen, konnen wir eine solide Grundlage fiir alle Herausforderungen schaffen, mit denen

Sie und Ihre Familie konfrontiert sein werden.

Ein Ort, an dem Sie Unterstiitzung finden konnen, sind die Geschichten von Menschen,

die den Weg, auf dem Sie sich gerade befinden, bereits gegangen sind — und noch weiterhin
gehen. Wir alle bei Cure SMA hoffen, dass diese Broschiire
Thnen Strategien, Ratschlige und Ermutigung von anderen
bietet, um Ihnen zu helfen, Ihre Familie zu stirken und ohne
Einschrankungen zu leben.

Alles Gute,

lew‘,\uiwvv

Dany Sun
SMA-Mutter
Social Work Manager, Cure SMA

HAFTUNGSAUSSCHLUSS: Die Informationen und Ratschliige in dieser Broschiire sind nicht als Ersatz fiir die medizinische
Beratung durch Ihren Arzt gedacht. Die hier geteilten Informationen sollen als Orientierung und hilfreiche Anleitung fiir den
Umgang mit einer SMA-Diagnose im Allgemeinen dienen. Bei spezifischen Fragen zu korperlichen oder psychischen Symptomen
sollten Sie sich an einen Arzt wenden, um sich beraten zu lassen. Es wurde darauf geachtet, dass diese Broschiire niitzliche
Informationen enthiilt, aber jegliche spezifischen Anliegen sollten direkt mit einem Arzt besprochen werden.




Von Emily Perl Kingsley

Ich werde oft gebeten, die Erfahrung zu beschreiben, wie es ist, ein Kind mit einer Behinderung grofizuziehen —um
Menschen, die diese einzigartige Erfahrung nicht gemacht haben, zu helfen, sie zu verstehen und sich vorzustellen,
wie es sich anfiihlen wiirde. Nun, das ist so...

Wenn man ein Baby erwartet, ist das wie die Planung einer fantastischen Urlaubsreise — zum Beispiel nach Italien.
Sie kaufen einen Haufen Reisefiihrer und machen wunderbare Pline. Das Kolosseum. Der David von Michelangelo.
Die Gondeln in Venedig. Sie lernen einige niitzliche Floskeln auf Italienisch auswendig. Es ist alles sehr aufregend.

Nach Monaten der Vorfreude ist der Tag endlich gekommen. Sie packen Ihre Koffer und heben ab. Einige
Stunden spiter landet das Flugzeug. Die Flugbegleiterin kommt herein und sagt: ,,Willkommen in Holland“.

»Holland?!?“ sagen Sie. ,Was meinen Sie mit Holland? Ich habe fiir Italien gebucht! Ich sollte in Italien
sein. Mein ganzes Leben lang habe ich davon getriumt, nach Italien zu reisen.”

Aber es hat eine Anderung des Flugplans gegeben. Sie sind in Holland gelandet und Sie miissen dort bleiben.

Wenigstens hat man Sie nicht an einen fiirchterlichen, ekelhaften, dreckigen Ort gebracht, an dem Hunger,
Seuchen und Krankheiten herrschen. Es ist einfach nur ein anderer Ort.

Sie miissen sich also neue Reisefiihrer kaufen. Und Sie miissen eine ganz neue Sprache lernen. Und Sie
werden eine ganz neue Gruppe von Menschen kennen lernen, die Sie sonst nie getroffen hitten.

Es ist einfach nur ein anderer Ort. Das Tempo ist langsamer als in Italien, weniger hitzig als in Italien. Aber
wenn man eine Weile dort war und zu Atem gekommen ist, sieht man sich um ... und stellt fest, dass es in
Holland Windmiihlen gibt ... und Tulpen. Holland hat sogar Rembrandts.

Aber jeder, den Sie kennen, ist damit beschiftigt, nach Italien zu reisen und von dort zuriickzukehren ... und
sie alle erzihlen, was fiir eine wunderbare Zeit sie dort hatten. Und fiir den Rest Ihres Lebens werden Sie
sich sagen: ,,Ja, dort hatte ich auch vor, hin zu reisen. Das war so geplant.”

Und der Schmerz dariiber wird nie, nie, niemals vergehen ... denn der Verlust dieses Traums ist ein sehr,
sehr grofler Verlust.

Aber... wenn Sie Thr Leben damit verbringen, der Tatsache nachzutrauern, dass Sie es nicht
nach Italien geschafft haben, werden Sie vielleicht nie die Freiheit haben, die ganz besonderen
und besonders schénen Dinge zu geniefen ... in Holland.
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DIAGNOSE UND DER HOFFNUNGSVOLLE
BLICK NACH VORNE

Die Zeit rund um die Diagnose kann eine der tiberwiltigendsten Zeiten sein, die man als Elternteil je erlebt hat. Es ist verstandlich, warum das
so ist. Viele Eltern empfinden in dieser Zeit ein Gefiihl von Verlust und Trauer. Die Zukunft, die Sie sich fiir Ihr Kind ausgemalt haben, sieht fiir
Sie jetzt vielleicht anders aus, oder Sie sind sich nicht sicher, was Sie sich iiberhaupt vorstellen sollen. Es ist in Ordnung, den Verlust dessen zu

betrauern, von dem man einmal dachte, das es eintreten wiirde.

Eltern haben manchmal auch Schuldgefiihle, empfinden Isolation, Sorgen, Angste und Vieles mehr. Es gibt kein ,richtiges oder ,falsches*
Gefiihl, und das Wichtigste ist, dass Sie Ihre Gefiihle erkennen, sie annehmen und gesunde Strategien zur Bewiltigung dieser Gefiihle
entwickeln. Im Folgenden finden Sie einige Strategien, die Ihnen bei der Bewiltigung auftretender Stressfaktoren helfen kénnen.

1. Schlielen Sie sich mit anderen Eltern zusammen, die mit dhnlichen Diagnosen konfrontiert sind. Manchmal kann man diese Kontakte
in Online-Selbsthilfegruppen finden, aber auch durch die Suche nach Elterngruppen oder Organisationen in Threr Nihe, die Eltern von
Kindern mit Behinderungen unterstiitzen. Cure SMA kann Ihnen helfen, mit Familien in Kontakt zu treten, die dhnliche Erfahrungen
mit SMA gemacht haben wie Sie, sowohl virtuell als auch persénlich. Wir veranstalten lokale Events wie unsere ,Gipfeltreffen der Kraft”
(Summits of Strength) und den jihrlichen SMA-Kongress, der Gelegenheit zum Networking fiir alle Familienmitglieder bietet.

2. Erwigen Sie, einen Psychotherapeuten aufzusuchen. Manche Menschen scheuen sich davor, professionelle psychotherapeutische
Unterstiitzung in Anspruch zu nehmen, weil sie glauben, dass man sie dann fiir unfihig hilt, mit den Schwierigkeiten des Lebens
umzugehen. Die Wahrheit ist, dass die Suche nach Unterstiitzung bedeutet, dass Sie sich um sich selbst und um die Menschen um Sie
herum kiimmern. Ein Psychotherapeut kann sich Ihre Erfahrungen anhéren und Thnen helfen, Bewiltigungskompetenzen und -routinen,
die Sie beibehalten kénnen, Kommunikationskompetenzen in Zeiten unter Stress, und Fiirsprachekompetenzen zu entwickeln. Es ist
hilfreich, seine Gedanken einfach aus dem Kopf zu bekommen und sie mit jemandem zu teilen, der neutral und nicht wertend ist.

3. Versuchen Sie es damit, Tagebuch zu schreiben. Ein ,Ausschiitten der Gedanken® ist hilfreich, wenn man sich iiberfordert fiihlt. Egal,
ob es sich dabei um kurze Tagebucheintrige handelt, um Ihre Gedanken loszuwerden, oder um das Beschreiben der Gefiihle, die Sie
empfinden — es kann hilfreich sein. Wenn Sie Ihre Gedanken zu Papier bringen, kénnen Sie den Kopf frei bekommen und Ihre Gefiihle
besser verstehen.

4. Achten Sie auf Thre kérperliche Gesundheit. Trinken Sie viel Wasser, schlafen Sie, wenn Sie kénnen, und bleiben Sie aktiv —und sei
es nur, indem Sie mit Threr Familie nach draufien gehen. Unterschitzen Sie nicht den natiirlichen positiven Effekt auf Thre Stimmung,
den ein wenig frische Luft Thnen bereiten kann. So wie jeder Mensch mit SMA anders ist, so ist auch der Weg der Eltern unterschiedlich.
Auch wenn der Grad der Selbstfiirsorge, die jedem Elternteil zugute kommt, unterschiedlich ist, sind wir uns alle einig, dass die Pflege
der kérperlichen Gesundheit ein wichtiger Bestandteil des emotionalen Wohlbefindens ist.

5. Machen Sie einen Terminplan und sammeln Sie wichtige Informationen an einem Ort. Der Medical Binder von Cure SMA und/oder
die Cure SMA App kénnen dabei hilfreich sein. Viele Familien nutzen gerne eine Art ,Kommandozentrale“ in ihrem Haus. Dies ist ein
Bereich in der Wohnung (z. B. eine Pinnwand oder eine Schreibtafel), der einen Kalender, Tagesabliufe, Medikamentenpline und ander
wichtige Informationen enthilt. Das kann besonders hilfreich sein, wenn sich mehr als eine Person um Ihr Kind kiimmert, damit alle
auf demselben Stand sind.

Es ist wichtig, dass Sie sich jetzt Unterstiitzung suchen, um Ihre Gefiihle
im Zusammenhang mit der SMA-Diagnose zu verarbeiten.

Bitte wenden Sie sich an Cure SMA unter familysupport@curesma.org,
wenn Sie weitere Unterstiitzung benétigen.
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DIE WICHTIGKEIT DER SELBSTFURSORGE

Viele Eltern haben das Gefiihl, dass sie ,,alles” fiir ihre Kinder geben miissen,

und Eltern eines Kindes mit SMA sind da keine Ausnahme. Wenn sie tiberfordert
sind, wird dabei oft als erstes die Selbstfiirsorge aus ihrem vollen Terminkalender
gestrichen. Wenn wir von Selbstflirsorge sprechen, meinen wir nicht Massagen,
Schaumbider, SiifSigkeiten und Filmmarathons (obwohl all diese Dinge zur
Entspannung beitragen kénnen!). Mit Selbstfiirsorge meinen wir viel mehr das,
was Eltern tun kénnen, um ein Gefiihl von Frieden, Akzeptanz und Zufriedenheit
in ihrem Leben zu erhalten. Niemand fiihlt sich die ganze Zeit so, aber es gibt
Dinge, die man tun kann, um sich positive Gefiihle zu machen.

Wenn Sie sich mit den Aufgaben des Lebens und Ihrem Zeitplan iiberfordert
fiihlen, ist es in Ordnung, Schritte zu unternehmen, um einen Teil dieses
Stresses zu beseitigen. SMA wird neue Routinen und Erwartungen in Ihr
Leben und das Threr Angehorigen bringen. Ihr Terminkalender kann voll

mit Terminen fiir Therapien, Arztbesuche, Behandlungen, Besprechungen
mit der Sonderpidagogik usw. sein. Vielleicht fithlen Sie sich frustriert oder
tiberfordert, wenn Sie feststellen, dass Sie keine Zeit oder Energie mehr
haben, um an Aktivititen teilzunehmen, denen Sie frither nachgegangen
sind, wie z. B. ehrenamtliche Arbeit, Zeit mit Freunden verbringen oder sogar
arbeiten. Es kann sein, dass Sie zu Aktivititen, die Sie frither ausgeiibt haben,
jetzt ,nein“ sagen missen, und das ist in Ordnung. Es kann sein, dass Sie
eine Einladung zu einer Geburtstagsfeier ablehnen miissen, weil das Risiko
besteht, sich einer Krankheit auszusetzen, und das ist in Ordnung. Dies
miissen keine dauerhaften Verinderungen sein, und je mehr Sie sich mit

den Herausforderungen vertraut machen, die SMA mit sich bringen kann,
desto besser fiihlen Sie sich fiir alles gertistet, was auf Sie zukommt.

Vielleicht miissen Sie manchmal andere um Hilfe bitten. Viele Eltern sind es
gewohnt, ihren Haushalt zu fithren und die Zeitpline ihrer Kinder ohne Hilfe
zu bewiltigen, aber das kann sich dndern. Wenn Sie kénnen, lassen Sie sich
Lebensmittel liefern oder bitten Sie einen Freund oder ein Familienmitglied,
gelegentlich fiir Sie einzukaufen oder eine andere einfache Besorgung zu
machen. Schon die Entlastung einer Aufgabe kann Wunder bewirken, wenn es
um Ihren mentalen Zustand und Ihr Wohlbefinden geht. Das gibt IThnen auch
die Moglichkeit zu sehen, dass Sie um Hilfe bitten kénnen, und erméglicht

es anderen in Threm Leben, Ihnen Unterstiitzung zu geben.

Setzen Sie Ihrem Umfeld Grenzen und bitten Sie um die Dinge, die Sie und
Thre Familie brauchen, ohne sich schimen, schuldig fithlen oder Angst haben
zu miissen. Die oben genannten Tipps fallen unter das Thema ,lernen, wie
man sich fiir seine eigenen Bediirfnisse und die seiner Angehérigen einsetzt".
Wenn der Einzelne lernt, dies auf gesunde Weise zu tun, ist er nicht linger
an Aktivititen oder Verpflichtungen gebunden, die sich negativ auf seine
psychische Gesundheit auswirken. Es ist zum Beispiel nicht einfach, Threm
Kind zu helfen, es fiir ein bestimmtes Behandlungsprotokoll zu motivieren.
Es kann sein, dass Sie beim Arzt nicht gut ankommen oder dass Sie es als
Last empfinden, den Arzt zu bitten, sein Protokoll anzupassen. Es ist jedoch
unabdingbar, respektvoll tiber die Bediirfnisse Ihres Kindes zu sprechen,

um Lésungen zu finden, die fiir Sie und Thre Familie funktionieren kénnen.
Dies kann Stress abbauen und dazu beitragen, dass sich alle ruhiger fiihlen.
Es ist nicht immer einfach, sich fiir Thre Bediirfnisse und die Thres Kindes
einzusetzen, aber es ist ein wichtiges Instrument, um fiir Ihr psychisches
Wohlbefinden zu sorgen.

CHECKLISTE ZUR
SELBSTFURSORGE

@ Ausruhen
W

\Y

Um Hilfe
bitten

Sich fiir

seine eigenen

Bediirfnisse
einsetzen

Gute
Ernidhrung

Prasent sein
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Von Amy Medina

Als Elternteil von drei Kindern mit SMA habe ich meinen Teil

an Herausforderungen und schmerzlichen Erfahrungen erlebt.
Das Wort ,,Spinale Muskelatrophie” tauchte zum ersten Mal am
10. August 2011 in unserem Leben auf, als unser &ltester Sohn
Mateo genau einen Monat alt war. Mein Mann und ich verliefSen
die Arztpraxis ohne Hoffnung und mit einem Todesurteil fiir
unser erstes Kind.

Zu dieser Zeit gab es keine zugelassenen Behandlungen fiir SMA.
Zufillig ist der August der Monat der SMA-Aufklirung und ich
stief$ auf einen Beitrag iiber SMA auf Facebook. Durch diesen
Beitrag haben wir schliefSlich Kontakt zu einem sachkundigen
Pflegeteam in unserer Nihe bekommen. Als wir unruhig auf
Mateos ersten Termin warteten, war ich von einer Mischung aus
Gliick, Wut, Traurigkeit und Verleugnung erfiillt. Wir verlieflen
den Termin ausgestattet mit allem, was wir zur Behandlung

von Mateos SMA benétigen wiirden.

In den folgenden Monaten wurde Mateo operiert und eine
Magensonde und ein Luftréhrenschnitt gelegt. Dennoch
hatten wir zu viele Notrufe und Krankenhausaufenthalte, und
jedes Mal erinnerte ich mich an die Worte, die wir bei Mateos
Diagnose gehort hatten: , Er wird seinen 2. Geburtstag nicht
erleben.“ Wir haben gelernt zu trauern, aber wir haben auch
gelernt, weiterzumachen und zu leben. Wir waren entschlossen,
Mateo die Welt zu zeigen und den Moment zu genief3en.
Mateo kam im Alter von 3 Jahren in die Vorschule und hat

in diesem Jahr die zweite Klasse abgeschlossen, in der er sich
mit Gleichaltrigen wohlfiihlt.

Langsam lernten wir, mit der ganzen Ausriistung zu reisen und
uns von der SMA nicht davon abhalten zu lassen, etwas zu erleben.
Mateo hat 32 US-Bundesstaaten bereist und konnte den Times
Square, die Niagarafille, Disney World, Las Vegas, den Mount
Rushmore und viele weitere Touristenattraktionen erleben.

Als wir uns mit SMA und all den Herausforderungen, die diese
Krankheit mit sich bringen kann, vertraut gemacht hatten,
beschlossen wir, dass es an der Zeit war, unsere Familie zu
erweitern. Wir wussten, wie hoch die Wahrscheinlichkeit

einer weiteren SMA-Diagnose war, und hofften auf das

Beste. Nachdem wir wochenlang auf die Ergebnisse meiner
Fruchtwasseruntersuchung gewartet hatten, erfuhren wir,

dass unser zweites Kind ebenfalls SMA haben wiirde. So sehr
ich auch glaubte, auf diese Nachricht vorbereitet zu sein —ich
war es nicht. Ich weinte und trauerte genauso wie bei Mateo.

Es wird Tage geben, an denen

Sie sich abgeschlagen und
besiegt fiihlen, aber wenn
Sie niemals aufgeben, werden
Sie sich wieder aufraffen und

die Fahrt geniefien kénnen.

Seit der Geburt von Mateo vor 4,5 Jahren gab es Fortschritte auf
dem Gebiet der SMA, und wir konnten Javier in eine klinische
Studie aufnehmen, in der er im Alter von 12 Tagen seine erste
Behandlung erhielt! Anstatt mit der Angst zu leben, wie sich die
SMA auf Javier auswirken wird, haben wir gelernt, jeden Tag
mit Hoffnung und Freude zu leben.
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Javier rollte irgendwann aus dem Bett und war kurz davor, seinen
Finger in eine Steckdose zu stecken, aber das lag daran, dass

ich nicht darauf vorbereitet war, das Haus babysicher machen

zu miissen. Aber selbst diese Schreckensmomente wurden zu
Momenten der Freude! Javier tat Dinge, zu denen er ohne die
Behandlung nie in der Lage gewesen wire. Im Laufe der Monate
und Jahre konnten wir weitere Meilensteine wie Krabbeln, Laufen,
Essen mit dem Mund und ununterbrochenes Sprechen feiern.

Zwei Jahre nach der Geburt von Javier haben wir erneut die Wiirfel
fiir SMA geworfen und wurden mit unserem einzigen Midchen
Amelia gesegnet, die ebenfalls SMA hat. Die dritte Diagnose wurde
nicht leichter und ich trauerte, war wiitend und fragte nur ,Warum?*
Aber ich habe es mir nicht erlaubt, lange in dieser dunklen Ecke zu
verweilen, und habe mich auf all das Gute konzentriert, das SMA

in unser Leben gebracht hat.

Im Jahr 2018 gab es weitere Entwicklungen bei den klinischen Studien,
und wir hatten das Gliick, Amelia in eine andere Studie einschreiben
zu konnen, in der sie im Alter von 11 Tagen behandelt wurde. Amelia
ist jetzt 2 Jahre alt und ich vergesse oft, dass sie SMA hat. Sie erreicht
alle ihre Meilensteine ohne jegliche medizinische Hilfe. Sie hat dazu
beigetragen, den Weg fiir eine neue Welt der SMA zu ebnen.

Die SMA hat mich in den letzten g Jahren vor viele Herausforderungen
gestellt, aber eines ist sicher: Sie hat mir nicht die Fahigkeit genommen,
das Leben mit meiner Familie zu lieben und zu geniefien. Wir

lassen uns von SMA nicht aufhalten. Aber um das zu tun, muss ich

auf mich selbst aufpassen. Seit Mateos Diagnose gehe ich zu einem
Psychotherapeuten, bei dem ich meine Gefiihle und Angste loslassen
und gleichzeitig das Gute in meinem Leben feiern kann. Das Leben

bei SMA verliuft in Wellen. Es wird Tage geben, an denen Sie sich
abgeschlagen und besiegt fithlen, aber wenn Sie niemals aufgeben,
werden Sie sich wieder aufraffen und die Fahrt geniefien kénnen.

Die SMA hat mich in den letzten g Jahren
vor viele Herausforderungen gestellt, aber

eines ist sicher: Sie hat mir nicht die Fihigkeit
genommen, das Leben mit meiner Familie

zu lieben und zu genieflen. Wir lassen
uns von SMA nicht aufhalten.




UNTERSTUTZUNG FUR IHR KIND MIT SMA

Es kann schwierig sein, Informationen dartiber zu erhalten, wie man sein Kind am besten unterstiitzt und ihm helfen kann, die SMA-Diagnose und
die damit verbundenen Herausforderungen zu bewiltigen. Verstindlicherweise haben manche Eltern Angst, ihrem Kind ,,das Falsche zu sagen‘, wenn
sie ihm erkliren, was eine SMA-Diagnose fiir es bedeuten kann. Das Wichtigste ist, ehrlich zu sein, wenn man tiber Themen im Zusammenhang mit
SMA spricht, und gleichzeitig die Erkldrungen auf das Alter und das Verstindnis der Kinder abzustimmen. Kinder haben eine gute Auffassungsgabe
und wissen, wenn etwas vor sich geht, auch wenn sie nicht direkt Fragen stellen. Es kann also hilfreich sein, im Voraus zu iiberlegen, wie Sie Thr Kind
unterstiitzen kénnen.

Im Folgenden finden Sie einige Strategien, die Ihnen helfen konnen.

1. Erlauben Sie den Kindern, Frustration, Zweifel, Wut, Traurigkeit — was auch
immer sie empfinden — auszudriicken, und bekriftigen Sie diese Gefiihle.

2. Stellen Sie Biicher zur Verfiigung, die Unterschiede thematisieren und dartiber sprechen,
was uns alle einzigartig macht. Es gibt viele Méglichkeiten, die dazu ermutigen, Vielfalt
zu zelebrieren, Herausforderungen zu meistern und Kindern die Méglichkeit zu geben,
Fragen zu stellen. Diese Biicher kénnen auch zu tiefgriindigen Diskussionen iiber dieses
Thema anregen. Wenn Sie eine von Cure SMA zusammengestellte Liste verschiedener
Kinderbiicher wiinschen, wenden Sie sich bitte an familysupport@curesma.org und wir
werden Thnen diese gerne zur Verfligung stellen.

3. Geben Sie Threm Kind Beispiele von Erwachsenen oder Jugendlichen mit einer
Behinderung. Uberlegen Sie, ob Sie Threm Kind helfen kénnen, Kontakt zu Jugendlichen
oder Erwachsenen mit SMA aufzunehmen, die Sie gut kennen und denen Sie vertrauen.

4. Zeigen Sie Threm Kind, dass Sie sich fiir es einsetzen, und beziehen Sie es in den
Prozess ein. Bitten Sie sie um Einsicht oder bitten Sie es, bei Schulbesprechungen
oder Arztbesuchen Fragen zu stellen, soweit es dazu in der Lage ist. Dies hilft
ihnen, Vertrauen zu entwickeln, wenn sie ihre Bediirfnisse gegeniiber ihren
Mitmenschen iuflern.

Wenn Sie mit Threm Kind ehrlich iiber seine
Behinderung sprechen, geben Sie ihm ein
Beispiel dafiir, wie es auch mit anderen dariiber
sprechen kann. Bringen Sie ihm auch bei,

dass seine Behinderung nichts ist, wofiir

man sich schimen oder sich verstecken

miisste. Es ist ein Teil von
ihm und sollte zelebriert
und gewiirdigt werden.
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Konsistente Gespriche tiber die Schénheit der Einzigartigkeit eines jeden Menschen, seine Stirken, Herausforderungen und Erfolge helfen Ihrem
Kind, Vertrauen in sich selbst aufzubauen und gesunde Bewiltigungsstrategien zu entwickeln, die es in stressigen Zeiten anwenden kann. Manche

Tage werden besser sein als andere, aber wenn man sich immer wieder auf diese Werte besinnt, wird auch schwierige Tage besser bewiltigen kénnen.

WIE SIE IHREM KIND HELFEN KONNEN, ZU LERNEN, DAMIT UMZUGEHEN

Fiihren eines Tagebuchs oder Arbeit « Zeit draufSen verbringen und die Natur erkunden
an einer anderen Form von Kunst

» Musik héren oder eine Party veranstalten,
Sich in Dankbarkeit iiben (z. B. indem Sie jeden um die Stimmung zu heben

Tag 5 Dinge aufschreiben, fiir die Sie dankbar sind)
Einen professionellen Berater fiir Ihr

Zeit mit guten Freunden verbringen Kind aufsuchen, damit es die sozialen und
emotionalen Herausforderungen bewiltigen

Ein Hobby finden oder eine Fihigkeit entwickeln,
die Ihrem Kind Spaf$ macht und die es ausiiben kann

kann, mit denen es konfrontiert wird, je lter
es wird. Die Konsultation eines Beraters,
der in Kunst- oder Spieltherapie ausgebildet

Mit einem Freund sprechen, der Verstindnis . . .
P ’ ist, kann bei Kindern sehr effektiv sein.

hat (z. B. jemand, der mit SMA lebt)

Besuchen einer Cure SMA-Veranstaltung in
Ihrer Nihe oder den jahrlichen SMA-Kongress




Die 9 Hochs, Tieis und
Iwischenmomente bel SMA

Von Angela Wrigglesworth, Erwachsene mit SMA

Ich fithle mich von Artikeln in den Nachrichten angezogen, die auffillige Listen enthalten, wie z. B.
»Welche Serie Sie dieses Wochenende sehen sollten oder ,,32 Dinge, ohne die man nicht leben
kann*. Erlauben Sie mir also, mein bisheriges 42-jahriges Leben auf diese Art zu vereinfachen.

1. SMA ist ein natiirlicher Magnet fiir freundliche Menschen.
Ich beginne die Liste mit einer positiven Aussage, die allerdings absolut wahr ist. Mein ganzes Leben lang war
ich von Familie, Freunden und oft auch von véllig Fremden umgeben, die mir in schwierigen Situationen ihre
Hilfe anboten. Dies ist keine Ausnahme. Die Familien in der SMA-Community werden Ihnen das bestitigen.

2. Im Alter von acht Jahren eine Wirbelsaulenversteifung zu haben war hart.
Wir schrieben das Jahr 1986 und ich musste mit sieben anderen Kindern in einer Kinderstation wohnen. Meine Eltern
konnten nicht mit mir im Krankenhaus bleiben, und ich war einen Monat lang dort. Ich wurde schnell erwachsen.
Es war jedoch ein lebensrettender Eingriff und die allerbeste Entscheidung, die meine Eltern je fiir meinen Kérper
getroffen haben. Diese Art von Entscheidungen sind real und ihre Last ist gewaltig, aber ich habe aufgrund dieser
Entscheidung ein gestinderes Leben gefiihrt.

Physiotherapie ist unerlisslich, aber ich habe meine Eltern durch meine Hartnickigkeit vom Gegenteil iiberzeugt.
Ich hitte in der Grundschule einen guten Politiker abgegeben, denn trotz der Bemithungen meiner Eltern habe
ich es geschafft, mich aus der Therapie heraus zu debattieren. Ich habe ihnen weisgemacht, dass Physiotherapie
eine Folter sei. Ich verdringte meine innere Stimme, die mich ermutigte, durchzuhalten, um meine Knochen
und Muskeln vor dem Verfall zu schiitzen. Kénnte-Wollte-Sollte. Ich bereue nicht viel, aber eine Therapie
auszulassen war ein grofSer Fehler.

W
.
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4. Jeden Sommer ins Ferienlager zu fahren, war wie Weihnachten, ein Besuch in Disney
Land und die beste Geburtstagsparty aller Zeiten, alles zusammen in einer einzigen
jahrlichen Woche voller Gliickseligkeit.

Die gliicklichste Zeit meiner Kindheit verbrachte ich in einem von Kifern befallenen,
behelfsmifligen Zeltlager mitten im Nirgendwo von Texas, drei Stunden von meiner
Familie entfernt. Das war das Gréfdte. Ich konnte reiten, schwimmen und basteln, und
ich glaube, meine Mutter hat immer noch irgendwo ganz oben in ihrem Kleiderschrank
welche von meinen Basteleien. Was noch wichtiger ist: Es hat mich fiir meine Zukunft
geprigt. Ich lernte, um Hilfe zu bitten, meine Bedtirfnisse zu duflern und in den
Campern, die ilter waren als ich, Beispiele fiir Erfolg zu sehen.

. Ich hitte mich mehr auf meine Noten im College konzentrieren sollen.
Aber kann das nicht beinahe jeder von sich sagen? Meine Noten standen auf meiner
Prioritatenliste ganz unten. Gliicklicherweise sind Menschen mit SMA statistisch gesehen
schlauer als die nichtbehinderte Bevélkerung, und so habe ich einen guten Notendurchschnitt
erreicht. Doch anstatt fleif$ig zum Unterricht zu erscheinen, war ich damit beschiftigt, mein
soziales Leben an der Texas A&M University in vollen Ziigen zu geniefSen. Ich war auf mich
allein gestellt und auf dem Weg in die Unabhingigkeit als Erwachsener.

. In den ersten sechs Wochen meiner Lehrtitigkeit habe ich jeden einzelnen Tag geweint.
HASSLICH geweint. Da saf} ich nun an meinem Schreibtisch und heulte mir die Augen
aus dem Kopf — vor mir Studentenarbeiten, die darauf warteten, an die Wand geheftet
zu werden, und endlose Kopien, die gemacht werden mussten. Ich hatte in meinem Job
versagt. Nicht weil ich kein guter Lehrer war, sondern weil ich die kérperlichen Aufgaben
nicht bewiltigen konnte. Ich kann meine Arme kaum noch bewegen und kommen Sie
ja nicht auf die Idee, mich zu bitten, einen Textmarker von seiner Kappe zu befreien. Ich
wandte mich an meine Schulleiterin, um sie um Hilfe zu bitten (mit Hilfe der Lektionen,
die ich im Camp gelernt hatte, siehe Punkt 4), und Gott sei Dank erkannte sie meinen
Wert. Mein(e) Schulbezirk(e) haben mir in den letzten zwanzig Jahren einen Assistenten im
Klassenzimmer zur Verfligung gestellt. Ich bin dreimal , Lehrer des Jahres” gewesen, daher
bin ich geneigt, zu glauben, dass ich es wert gewesen bin.

. Eine Behandlung zu erhalten rettet mein Leben.
Meine Eltern warteten im Aufwachraum auf mich, als die Krankenschwester die Bahre
reinrollte und sagte: ,Er hat es geschafft!" Die Krankenschwester verwies auf meinen Arzt
und darauf, dass er das mikroskopisch kleine Loch in meiner Wirbelsiule gefunden hatte,
um das Medikament zu injizieren. Wir drei weinten vor Erleichterung, dass das Verfahren
funktionierte, vor Trauer um die Freunde, die keine Behandlung mehr erleben wiirden,
und vor Freude iiber die lingere Zukunft, auf die ich mich freuen konnte.

. Auf dem Eiffelturm darf man sich nicht vordringen, nur weil man einen Rollstuhl hat.
... aber in London wird man wie ein Kénig behandelt. Sich vordringeln zu diirfen ist ein
legitimes Vorrecht, sowohl im Inland als auch international. Und obwohl das Reisen mit
einem motorisierten Rollstuhl sicherlich nicht einfach ist, reise ich trotzdem. Ich habe
unzihlige Stidte in unserem grofien Land besucht, und die Zahl der Stempel in meinem
Reisepass wichst von Jahr zu Jahr. Ich weif3, dass die Welt gréf3er ist als SMA, und mein
Wunsch, sie zu sehen, ist es auch.

. Mein Mann und ich nehmen die SMA nicht allzu ernst.
Er erfindet neue Abkiirzungen fiir SMA wie ,,Skinny Margarita Addict” (Diinner Margarita-
Junkie) oder ,,Somebody Move-My Arm*“ (Mége jemand meinen Arm bewegen). Er ist wirklich
der lustigste Mensch der Welt, und ich finde es toll, dass er meinen Zustand lustig findet, denn
das tue ich auch. Wir konzentrieren uns nicht auf meine Krankheit, und wir sprechen schon gar
nicht regelmifig dartiber. Wir besprechen ein paar typische Dinge, z. B. was es zum Abendessen
geben wird oder was wir am Wochenende unternehmen werden. Die Normalitit unserer
Gespriche fasst mein Leben mit SMA und diese ganze Liste zusammen: Mit SMA gibt es
sicherlich Héhen, Tiefen und Zwischenmomente, aber auch ein ,,normales“ Leben ohne SMA.
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DIE SMA-DIAGNOSE MIT ANDEREN TEILEN

Eine SMA-Diagnose zu erhalten, kann fiir Sie und Ihre Familie iberwiltigend sein, ganz zu schweigen davon, wie Sie diese Nachricht mit der
erweiterten Familie und engen Freunden teilen wiirden. Es kann emotional sehr belastend sein, wenn Sie Ihre Familie und engen Freunde auf
dem Laufenden dariiber halten miissen, was in Ihrem Leben vor sich geht. Die Familien miissen selbst entscheiden, wann, wie viel und mit wem
sie solche lebensverindernden Informationen teilen wollen. Viele haben berichtet, dass es nach der Diagnose hilfreich war, einen Weg zu finden,
um anderen wichtigen Menschen in ihrem Leben zu helfen, zu verstehen, was SMA ist und wie es ihr Leben in Zukunft beeinflussen kann.

Wenn Sie sich in dieser Situation befinden, finden Sie hier einige Ideen von anderen SMA-Familien, die Sie beriicksichtigen kénnen,

wenn Sie versuchen, Informationen mit Ihren engen Freunden und IThrer Familie zu teilen:

« Schreiben Sie einen Brief per E-Mail oder schicken Sie Kopien per Post. Teilen

Sie in dem Brief grundlegende Informationen iiber SMA mit und verweisen
Sie auf die Website von Cure SMA, um anderen zu helfen, zu erfahren und

zu verstehen, welche Auswirkungen die Krankheit auf das Leben Threr Familie
und auf andere in der SMA-Gemeinschaft haben kann.

« Erstellen Sie eine Seite oder ein Konto in den sozialen Medien, um die Diagnose

mitzuteilen. Hier kénnen Sie auch immer wieder aktuelle Informationen tiber
Behandlung, Therapie, Spendensammlungen, Aufklirungsinitiativen usw.
mitteilen, wenn Sie dies wiinschen. Ein hilfreicher Teil einer solchen Plattform ist
die Méglichkeit, einer breiten Zielgruppe gleichzeitig aktuelle Informationen tiber
das Leben Ihrer Familie und iiber die SMA-Community zukommen zu lassen.

« Erstellen Sie eine Caring Bridge, wenn Sie laufend Neuigkeiten mitteilen méchten,
aber keine Social-Media-Plattform nutzen maéchten. Dies ist eine gemeinniitzige
Website, die es ermdglicht, Informationen und Neuigkeiten im Zusammenhang mit
einer medizinischen Diagnose auszutauschen. Die Seiten sind nicht 6ffentlich, sodass
nur diejenigen, die Sie einladen, auf die von Ihnen freigegebenen Informationen
zugreifen und darauf reagieren kénnen.
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Bei der Betrachtung der oben genannten Ideen,
insbesondere in Bezug auf das Posten von
Beitrigen in sozialen Medien, ist es hilfreich,
daran zu denken, dass gepostete Fotos

und Informationen von jedem gesehen

und weitergegeben werden kénnen.

Wenn IThr Kind alt genug ist, sollten

Sie mit ihm dariiber sprechen, was es

fiir richtig halt, ins Internet zu stellen.

Wenn es noch nicht alt genug ist, um seine

Zustimmung zur Weitergabe von Informationen

zu geben, sollten Sie tiberlegen, wie es dariiber
denken wird, wenn es erst erwachsen ist und
seine SMA besser versteht. Wenn Sie oder

Thr Kind sich Sorgen machen, kénnen Sie die
Informationen iiber den Gesundheitszustand
Ihres Kindes allgemein halten und sich darauf
konzentrieren, die Familie iiber aktuelle
Ereignisse in der SMA-Forschung, Behandlung
oder bevorstehende Veranstaltungen auf dem
Laufenden zu halten. Eine weitere lustige Idee ist
es, Ihr Kind am Teilen der Neuigkeiten teilhaben
zu lassen, wenn es daran interessiert ist. Auf diese
Weise kann es selbst entscheiden, welche Fotos
oder Informationen es weitergeben méchte, und
es iibt sich in einer wichtigen Fahigkeit: Selbst
zu entscheiden, wann und wie es seine Diagnose

und seine Lebenserfahrungen mit anderen teilt.




SELBSTSTANDIGKEIT IM UNTERRICHT

Eltern lieben es zwar, ihre Kinder als Babys und Kleinkinder zu knuddeln und

zu umsorgen, aber es ist auch schén zu sehen, wie sie zu einer eigenen Person
heranwachsen, ihre Fliigel ausbreiten und an Unabhingigkeit gewinnen. Auch

wenn es fiir Thr Kind manchmal schwierig ist, unabhingig zu sein, kénnen Sie es
mit etwas Kreativitat und Flexibilitdt unterstiitzen, indem Sie seine Unabhingigkeit
férdern, wihrend es heranwichst. Es ist wichtig, daran zu denken, dass Kinder mit
Behinderungen in erster Linie Kinder sind. Als solche sollten sie so weit wie méglich
wie jedes andere Kind behandelt werden. Im Folgenden finden Sie einige Strategien,
die Sie in Betracht ziehen sollten, um die Unabhingigkeit Ihres Kindes zu férdern.

Ermutigen Sie Ihr Kind, Dinge selbst auszuprobieren, bevor Sie eingreifen, um zu
helfen. Als Eltern sind wir oft schnell bereit, einzuschreiten, um zu helfen. Sie werden
vielleicht tiberrascht sein, welche Fahigkeiten Thr Kind hat, wenn Sie ihm die Moglichkeit
geben, sie selbst auszuprobieren. Ebenso kénnen Kinder daran gewdhnt sein, um Hilfe
zu bitten, aber wenn sie dazu ermutigt werden, ,es zuerst selbst zu versuchen, kénnen
sie tiberrascht und dann ermutigt sein, was sie selbst tun kénnen. Durch Ausprobieren
kénnen sie herausfinden, wie viel Hilfe sie brauchen, wenn tiberhaupt.

Der beste Weg, jemandem Unabhingigkeit beizubringen, ist, ihm beizubringen,

fiir sich selbst einzutreten. Es ist eine Tatsache, dass Kinder immer die Menschen
um sie herum beobachten, um zu sehen, wie sie im Leben handeln und reagieren.
Aus diesem Grund bieten sich den Eltern unzahlige Moglichkeiten, ihren Kindern

zu zeigen, wie sie fiir sich selbst eintreten kénnen. Selbst wenn eine Person nicht in
der Lage ist, eine bestimmte korperliche Aufgabe zu bewiltigen, kann sie mit jemand
anderem dartiber sprechen, was genau sie braucht, um dieses Ziel zu erreichen.
Ermutigen Sie Ihr Kind, bei Arztterminen und Schulbesprechungen Fragen zu stellen
und sich zu juflern, wenn es Bedenken hat. Wenn Sie wissen, dass Thr Kind Sorgen
hat, aber vielleicht nicht in der Lage oder bereit ist, diese auszusprechen, bitten Sie

es um Erlaubnis, diese Sorgen mit anderen zu teilen, die sie héren sollten, damit

Thr Kind die Worte, die Sie benutzen, und den Ton, in dem Sie sie kommunizieren,
héren kann. Indem sie dies vorleben, lernt es, fiir sich selbst einzutreten.

Sorgen Sie dafiir, dass Ihr Kind mit anderen Betreuungspersonen als Thnen
zusammenarbeitet, bevor es erwachsen ist. Dies ist ein hiufiges Diskussionsthema fiir
Eltern von Kindern mit SMA. Das kénnte bedeuten, dass ein verantwortungsbewusster,
dlterer Jugendlicher aus der Nachbarschaft oder ein vertrauenswiirdiger Freund der
Familie einmal pro Woche kommt, um Ihnen unter die Arme zu greifen, wihrend

Sie zu Hause bleiben und andere Aufgaben erledigen. So kann Ihr Kind iiben,

seine Bediirfnisse zu juflern. Eltern kénnen die Bediirfnisse ihres Kindes oft genau
vorhersagen, bevor es sie iiberhaupt duflert. Wenn Kinder nicht die Méglichkeit haben,
die Zusammenarbeit mit anderen Bezugspersonen als den Eltern zu {iben, werden sie
mit dieser Veranderung méglicherweise nicht zurechtkommen, wenn sie alter sind und
auf die Hilfe anderer Personen angewiesen sind. Die Teilnahme an einem Tagescamp
oder iiber Nacht, wenn es soweit ist, ist eine weitere grofSartige Moglichkeit, die
Selbstindigkeit Thres Kindes zu férdern, wenn es langsam erwachsen wird.

Wenn Sie eine dieser Ideen in Betracht ziehen, denken Sie daran, dass Sie Ihr Kind
am besten kennen. Probieren Sie Strategien aus, von denen Sie glauben, dass sie
fiir Sie funktionieren, werden Sie kreativ bei der Forderung der Selbststindigkeit
und denken Sie daran, dass nicht jede Strategie fiir jeden funktioniert, und das ist in
Ordnung. Das Wichtigste ist, sich der Bedeutung der Erziehung zur Selbstandigkeit
gewahr zu sein. Seien Sie versichert, dass Sie den besten Weg finden werden, dies
innerhalb Threr Familie zu tun.
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UNTERSTUTZUNG VON GESCHWISTERN

Geschwister sind etwas Besonderes, und die Beziehung zwischen Menschen mit SMA und ihren Geschwistern ist da keine Ausnahme. Wenn
eine Familie eine SMA-Diagnose erhilt, wird jeder in der Familie die Diagnose auf unterschiedliche Weise erleben, sowohl auf eine Art und
Weise, die sie herausfordert, als auch auf eine Art und Weise, die ihnen hilft zu wachsen.

Die Reise der Geschwister ist nicht einfach. Jedem Ihrer Kinder bedingungslose Liebe zu geben, Freundlichkeit zu iiben, ein Gefiihl der
Zugehorigkeit innerhalb der Familie zu férdern und allen Kindern ein Gefiihl der Sicherheit zu vermitteln, kann Kindern helfen, besser
zurechtzukommen und ein sicheres hiusliches Umfeld fiir alle zu schaffen. Unabhingig davon, wie gut es ihnen zu Hause geht, werden
nicht betroffene Geschwister zu verschiedenen Zeitpunkten in ihrem Leben mit Schwierigkeiten aufgrund der SMA-Diagnose eines
Geschwisters konfrontiert. Im Folgenden werden einige der Emotionen beschrieben, die nicht betroffene Geschwister erleben kénnen,
und worauf man achten sollte, um ernstere Probleme zu vermeiden.

« Manche Geschwister fiihlen sich schuldig, weil sie Dinge tun kénnen, zu denen ihr Geschwisterkind kérperlich nicht in der Lage ist,
oder weil sie sich nicht den Herausforderungen stellen miissen, die ihre Geschwister zu bewiltigen haben.

« Manche Geschwister streben nach Perfektion, weil sie sehen, wie viel Zeit ihre Eltern fiir ihr Geschwisterkind mit SMA aufwenden.
Sie haben Angst, ihre Eltern noch mehr zu belasten und bemiihen sich daher, so ,perfekt” wie méglich zu sein.

o Esist zu erwarten, dass Geschwister manchmal Frustration empfinden, weil ihr Geschwisterkind mit SMA mehr Zeit und Aufmerksamkeit
von seinen Eltern erhilt. Dies kann je nach den Bediirfnissen des Geschwisters auch zu Gefiihlen der Isolation oder Einsamkeit fithren.

Trotz der schwierigen Gefiihle, die Geschwister erleben kénnen, gibt es auch viele positive Aspekte, die dazu beitragen, sie zu fiirsorglichen
Menschen zu machen. Persénlichkeitsmerkmale wie Unabhingigkeit, Sensibilitit und Einfithlungsvermdégen sind unter Geschwistern weit
verbreitet. Sie wachsen auf, wihrend sie die Stirken von Unterschieden und den Wert von Kreativitit und Flexibilitit erleben. Sie sehen
die Welt anders als ihre Mitmenschen und kénnen sich daher auch hervorragend fiir ihre Geschwister, sich selbst und andere einsetzen.
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Im Folgenden finden Sie einige einfache Strategien und Tipps, die dazu beitragen, dass sich jeder in Threr Familie
wertgeschitzt und unterstiitzt fiihlt.

1.  Seien Sie offen und haben Sie ein offenes Ohr fiir ihre Ansichten und Gefiihle. Widerstehen Sie der Versuchung, ihre Probleme
sofort zu l6sen. Wenn Thr Kind auf diese Weise Hilfe braucht, kénnen Sie die Probleme gemeinsam lésen, aber der erste Schritt
zur Unterstiitzung besteht darin, zuzuhéren und die Frustrationen oder Anliegen des Kindes zu verstehen.

2. Versuchen Sie, sich regelmifSig Zeit fiir Ihre Kinder ohne SMA zu nehmen. Das kann ein Spaziergang sein oder auch nur die Zeit vor dem
Schlafengehen, um gemeinsam zu lesen oder iiber den Tag zu sprechen. Eine Routine, die Spaf§ machen und die Verbindung férdern kann,
ist das allabendliche Gesprich iiber die , Héhepunkte und Tiefpunkte” des Tages. Nehmen Sie sich vor dem Schlafengehen etwas Zeit, um
gemeinsam das Beste und das Schlimmste des Tages zu besprechen. Es ist eine gute Méglichkeit, inmitten eines vollen Terminkalenders
Zeit miteinander zu verbringen und Kontakte zu kniipfen.

3. Beziehen Sie Geschwister in die Entscheidungsfindung mit ein, zusammen mit Threm Kind mit SMA. Entscheidungen, die die gesamte
Familie betreffen, kénnen von Ihnen oder von Thnen zusammen mit Threm Partner getroffen werden, wobei jedes Threr Kinder mit
einbezogen werden sollte. Wenn man ihnen beibringt, Verantwortung zu tibernehmen und in Gesprichen mit der Familie fiir sich selbst
einzutreten, ist dies ein niitzliches Instrument fiir ihre Entwicklung und gibt ihnen das Gefiihl, gehért zu werden.

4. Begrenzen Sie die Erwartungen an die Hilfe fiir ihr Geschwisterkind mit SMA, besonders in jungen Jahren. Wenn Kindern in jungen
Jahren zu viele Erwartungen auferlegt werden, kann dies ihre Kindheitserfahrungen beeintrichtigen oder ihnen zu viel Kontrolle
tiber ihr Geschwisterkind mit SMA geben. Beides kann die Beziehung zwischen den Geschwistern belasten. Hilfe bei der Pflege kann
sicherlich den Charakter stirken, und viele Geschwister profitieren davon, aber es ist wichtig, dass Eltern dafiir sorgen, dass auch die
nicht betroffenen Geschwister Kinder sein kénnen.

WANN SIE MEHR UNTERSTUTZUNG
FUR IHR KIND SUCHEN SOLLTEN

e Bei Anderungen im Verhalten, die verschiedene
Lebensbereiche betreffen, wie Schule, Zuhause,
Arbeit oder in der Gesellschaft

e Bei stindigem Ausdruck von Gefiihlen
der Hoffnungslosigkeit

e Bei iibermifigen Sorgen iiber die Zukunft

e Bei Riickzug von Aktivititen, die zuvor mit
Freunden oder der Familie unternommen
wurden

e Bei signifikanten Verianderungen im Schlaf-
oder Essverhalten

e Bei selbstverletzendem Verhalten
oder geduferten Selbstmordgedanken

Wenn Sie diese Verhaltensinderungen beobachten, wenden
Sie sich an einen Berater fiir psychische Gesundheit oder an
den Hausarzt Thres Kindes, um Ratschlige fiir die ndchsten
Schritte zur Unterstiitzung Thres Kindes zu erhalten.

h)
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DER ERWEITERTEN FAMILIE HELFEN,
/U VERSTEHEN, WAS SMA BEDEUTET

Eine SMA-Diagnose ist fiir die gesamte Familie schwierig. Wihrend IThre unmittelbare Familie am meisten betroffen ist, kann auch die erweiterte
Familie betroffen sein. Als Elternteil, das diese Diagnose erhilt, erwarten Sie vielleicht, dass die erweiterte Familie Sie unterstiitzt, und wihrend
das fiir einige Familien zutrifft, ist das bei anderen nicht immer der Fall. Manchmal gibt es Familienmitglieder, die die Verdnderungen, die Sie in
Threm Leben oder im Leben Ihres Kindes aufgrund von SMA vornehmen mussten, nicht verstehen. Dies kann schwierig sein, da wir von unserer
Familie erwarten, dass sie uns in einer schwierigen Zeit unterstiitzt. Zu den iiblichen verletzenden Reaktionen der erweiterten Familie gehoren:

 Verharmlosung oder Leugnung der Schwere der Auswirkungen von SMA

« Hinterfragen von Entscheidungen, die Sie in Bezug auf die Behandlung und Pflege
Thres Kindes treffen

« Erteilung von nicht hilfreichen oder unaufgeforderten Ratschligen

« Bevorzugung von Kindern, z. B. indem sie Ihrem Kind mit SMA mehr Aufmerksamkeit
schenken oder das Gegenteil tun und nur mit Ihrem Kind/Ihren Kindern ohne SMA
interagieren

» Mangelnde Unterstiitzung/Ablehnung von Sicherheitsvorkehrungen, die Sie fiir Ihr Kind
treffen, z. B. ein Familientreffen oder einen Urlaub zu auszulassen, um sich nicht einer
Krankheit auszusetzen

Fiir diesen Fall gibt es hilfreiche Hinweise, die Sie beachten sollten. Erstens: Auch wenn die
Familienmitglieder nicht so reagieren, wie Sie es sich erhoffen, ist es unwahrscheinlich, dass
es daran liegt, dass es ihnen egal ist. Méglicherweise fillt es ihnen auch schwer, die Diagnose
zu akzeptieren — sie trauern oder fithlen sich schuldig/schlecht fiir das, was Sie mit dieser
Diagnose erleben. Sie wissen vielleicht nicht, wie sie am besten reagieren und Sie unterstiitz
en kénnen. Daher sollten Sie bei Familienmitgliedern, die ihr Verhalten oder ihre Einstellung
Thnen oder Ihrem Kind gegeniiber unmittelbar nach der Diagnose dndern, das Beste
annehmen, bevor Sie annehmen, dass sie absichtlich versuchen, verletzend zu sein.

Oftlassen sich diese Konflikte mit ein wenig Nachsicht fiireinander, Ehrlichkeit und der Erlaubnis fiir
jeden, verletzlich zu sein und seine Gefiihle zu teilen, l6sen. Es ist wichtig, offen zu kommunizieren,
klare Grenzen zu setzen und zu erkliren, was Sie und Thre Familie brauchen, um sich unterstiitzt

-

B ' zu fithlen. Sie kénnen auch Informationen und Aufkldrungsarbeit leisten, damit IThre erweiterten
Familienmitglieder die Erfahrungen Ihrer Familie verstehen. Dies kann hilfreich sein, wenn Thr
Familienmitglied SMA nicht versteht oder wenn es Angst davor hat, was SMA fiir das Leben Ihres
Kindes bedeuten kénnte. Vielleicht wire es fiir dieses Familienmitglied hilfreich, sich mit jemandem

Elternteil mit einem anderen Grofielternteil eines Kindes mit SMA in Verbindung zu bringen usw.).

in der Community in Verbindung zu setzen, der sich in der gleichen Rolle wie sie befindet (z. B. Thren
Wenn Sie sich die Zeit genommen haben, die Familienmitglieder aufzukliren und mit

ihnen zu sprechen, sie aber immer noch nicht bereit sind, ihr Verhalten der mangelnden
Unterstiitzung zu dndern, ist es in Ordnung, zu akzeptieren, dass Thre Familie vielleicht

nicht das Unterstiitzungssystem bietet, das Sie brauchen, und die Sache hinter sich zu lassen.
Dabei ist es wichtig, daran zu denken, dass es nicht Thre Schuld ist, wenn Thre Familie Sie nicht
unterstiitzt, also geben Sie sich nicht die Schuld. Sich selbst die Schuld zu geben, fiihrt dazu,
dass Sie wertvolle emotionale Energie verschwenden, die an anderer Stelle besser eingesetzt
werden kénnte. Méglicherweise werden Sie feststellen, dass Sie die nétige Unterstiitzung

von anderen Familienmitgliedern, Freunden oder einem Berater suchen miissen. Letztendlich
sollten Sie mit den Entscheidungen, die Sie und Thre Familie treffen, zufrieden sein,
unabhingig davon, was andere dariiber denken.

16 |



POSITIVE BEZIEHUNGEN ZU PARTNERN

Manche Paare kommen sich in Zeiten unerwarteter Verinderungen, wie einer SMA-Diagnose, noch niher. Sie lernen, sich gegenseitig zu
unterstiitzen und besser zu kommunizieren. Andere Paare leben sich auseinander und kommen nicht mehr miteinander aus. Unabhingig
davon, wo Sie sich befinden, ist es hilfreich, weiterhin offen und ehrlich mit Thren Gefiihlen umzugehen und Threm Partner zu erlauben,
dasselbe zu tun, um Hindernisse auf eine Weise zu iiberwinden, die fiir Sie beide gesund ist.

Alle Paare haben mit Konflikten zu kimpfen, aber SMA kann aufgrund einer Vielzahl von Faktoren ein zusitzliches Niveau an Belastung
verursachen. So kénnen beispielsweise die mit der Behandlung und der Physio-, Ergo- oder Sprachtherapie verbundenen finanziellen Kosten
dazu fithren, dass sich Paare unter Druck gesetzt fithlen, die erh6hten finanziellen Belastungen zu bewiltigen. Dariiber hinaus benétigen
einige Kinder mit SMA mehr kérperliche Unterstiitzung bei alltiglichen Bediirfnissen. Es kann eine Herausforderung sein, dafiir zu sorgen,
dass jeder Elternteil sich von dem anderen unterstiitzt fiihlt, wenn es um die Betreuung seines Kindes geht, und sicherzustellen, dass klar ist,
wer die Betreuung wihrend des Tages und der Nacht iibernimmt. Es ist wichtig, gemeinsam Entscheidungen tiber Behandlung und Pflege zu
treffen. Wenn Sie Threm Partner die Méglichkeit geben, seine Sichtweise und seine Priorititen in Bezug auf diese Entscheidungen mitzuteilen,
wird sich jeder wertgeschitzt und gehért fiihlen. Schwierige Entscheidungen lassen sich nicht vermeiden, aber die Art und Weise, wie diese
Entscheidungen getroffen werden, kann entweder zu einem Zusammenwachsen oder zu unnétigen Konflikten fithren.

Es gibt Strategien, die Paaren helfen, schwierige Zeiten zu tiberstehen. Eine Méglichkeit ist die Unterstiitzung durch einen Berater, der sich
mit Thnen und Ihrem Partner zusammensetzen und Ihnen helfen kann, die Herausforderungen zu bewiltigen, denen Sie gegeniiberstehen.
Manche Menschen haben Angst vor einem Treffen mit einem Psychotherapeuten, weil sie unsicher sind, wie die Erfahrung sein wird oder was
andere iiber diese Entscheidung denken werden. Wie bei Stress in jedem anderen Bereich Ihres Lebens ist es wichtig, sich daran zu erinnern,
dass die Pflege Threr psychischen Gesundheit wichtig ist und genauso behandelt werden sollte wie die Pflege Threr kérperlichen Gesundheit.
So wie es notwendig ist, regelmifiig einen Arzt aufzusuchen, um den Kérper gesund zu halten, kénnen auch regelmifSige Besuche bei einem
Psychologen dazu beitragen, dass Sie emotional gesund bleiben. Eine neutrale Person, die Thnen hilft, die unzihligen Emotionen zu sortieren,
die Sie und Ihr Partner méglicherweise erleben, kann den Prozess vereinfachen und die Diskussion auf konkrete Strategien konzentrieren.

Eine weitere Strategie, die helfen kann, ist, sich Zeit zu nehmen, um gemeinsam Dinge zu tun. Die Linge der gemeinsam verbrachten Zeit ist
nicht wichtig. Wichtig ist die Bestdndigkeit und Qualitit der gemeinsam verbrachten Zeit. Sich am Ende eines jeden Tages ein wenig Zeit zu
nehmen oder eine wochentliche Verabredung zu planen (und sich daran zu halten), ist wichtig, um in Verbindung zu bleiben. In der Hektik
des Lebens und im Trubel der tiglichen Aktivititen kann man sich leicht von seinem Partner abkoppeln. Sich aufeinander zu konzentrieren,
und sei es auch nur fiir eine kurze Zeit am Tag, hilft dabei, die Trennung zu iberwinden, die ungewollt entstehen kann, wenn man mit der
Betreuung seiner Kinder beschiftigt ist. Und wenn man bedenkt, wie chaotisch die Zeitpline manchmal sein kénnen, kann es schwierig sein,
die Zeit dafiir zu finden. Vielleicht miissen Sie dafiir um Hilfe bitten oder kreativ werden, aber es wird sich lohnen, wenn Sie sich dadurch
mehr miteinander verbunden fithlen kénnen.

Und schliefilich, und das ist das Wichtigste, verarbeitet jedes Elternteil eine Diagnose wie SMA anders. Es gibt keinen richtigen Weg, dies zu
tun. Manche Menschen brauchen Zeit und Raum, um neue Erfahrungen zu verarbeiten, wihrend andere gerne dariiber reden. Infolgedessen
neigt einer von Thnen vielleicht dazu, sich online oder in Selbsthilfegruppen mit anderen Eltern auszutauschen, wihrend der andere sich eher
zurlickzieht und seine Gefiihle allein verarbeiten muss. All dies ist typisch und ganz normal. Schuldgefiihle sind aufgrund der Vererbung von
SMA ebenfalls weit verbreitet. Es kann schwierig sein, sich diese Gefiihle einzugestehen, aber wenn Sie und Ihr Partner einander Raum geben,
um verletzlich zu sein und den Schmerz und die schwierigen Seiten von SMA zu teilen, kann das Ihre Beziehung stirken und Ihre Fihigkeit,
schwierige Zeiten gemeinsam durchzustehen.
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POSITIVE BEZIEHUNGEN ZU FREUNDEN

Viele Eltern erleben in den Jahren nach der SMA-Diagnose Verinderungen in ihren
Freundschaften. Vielleicht stellen Sie fest, dass Ihr Terminkalender plétzlich voller ist als
zuvor, gefiillt mit Terminen fiir Spezialisten, Behandlungen und Therapien. Wenn man
versucht, sich darauf einzustellen, wie das Leben mit SMA aussieht, ist es normal, sich
mehr auf seine Familie und sich selbst zu konzentrieren. Einige Freunde werden das
verstehen, andere vielleicht nicht und haben das Gefiihl, dass Sie plétzlich distanziert sind.

Wenn Sie feststellen, dass sich einige Threr Freundschaften verdndern, seien Sie nachsichtig
mit Thren Freunden und erwarten Sie auch von ihnen dasselbe. Seien Sie ehrlich und offen.
Akzeptieren Sie, dass Thre bisherigen Freunde vielleicht nicht verstehen, was Sie erleben,
aber es ist auch in Ordnung, wenn Sie von ihnen erwarten, dass sie verstehen, dass Thr
Mangel an Zeit und Energie nicht auf Thre Gefiihle ihnen gegeniiber zuriickzufiihren ist.
Sie versuchen einfach, sich an eine bedeutende Lebensveranderung anzupassen. Freunde,
die gegeniiber einander Nachsicht walten lassen und das Beste im anderen annehmen,
kénnen Freundschaften schaffen, die von Dauer sind. Vor allem ist es wichtig, sich daran

zu erinnern, dass es vollig normal ist, dass sich Freundschaften im Laufe der Zeit verindern,
und dass ein einschneidendes Lebensereignis wie eine SMA-Diagnose durchaus ein Anlass
sein kann, dass sich Beziehungen verindern.

Zum Beispiel kann es sein, dass Sie sich von Freunden, die Ihnen frither nahe standen,
immer mehr entfernen. Nach einer SMA-Diagnose verschieben sich vielleicht Thre
Priorititen, und manche Freunde kénnen nicht verstehen, warum. Seien Sie offen fiir diese
mogliche Verinderung und pflegen Sie die Freundschaften, die Thnen am wichtigsten sind.
Viele Menschen haben erzahlt, dass sie nach einer SMA-Diagnose erfahren haben, welche
Freundschaften in ihrem Leben am stirksten waren, weil es die Freunde waren, die ihnen
in den schweren Zeiten beigestanden haben und ihnen ein offenes Ohr oder eine Schulter
zum Ausweinen geboten haben. So wie wir durch schwierige Zeiten lernen und wachsen,
tun dies auch unsere Beziehungen. Wahrscheinlich werden Sie feststellen, dass einige
Threr Freundschaften sich vertiefen und stirker werden, da Sie sich auf Thre Freunde
verlassen kénnen, um mehr Unterstiitzung zu erhalten.

Es ist wahrscheinlich, dass Sie andere Eltern in der SMA-Gemeinschaft kennen lernen

und ihnen nahe kommen, wenn Sie von dhnlichen Erfahrungen horen und ein Gefiihl

der Zugehorigkeit zu anderen Eltern mit Kindern mit SMA entwickeln. Es gibt keinen
schnelleren Weg, eine Freundschaft aufzubauen, als von einem anderen Elternteil zu héren,
der eine dhnliche Erfahrung gemacht hat wie man selbst und in der Lage zu sein, ihm

die Hand zu reichen und zu sagen: ,,So geht es mir auch! Ich dachte, ich wire der Einzige!*
Wenn Sie und Thre Familie sich der SMA-Gemeinschaft anschliefien, sind Sie in der

Tat nie allein. Wir sind eine grofie, vielfiltige und offenherzige Community mit vielen
Méglichkeiten, Kontakte zu kniipfen. Cure SMA bietet das ganze Jahr tiber persénliche
Veranstaltungen an — einschliefSlich lokaler eintidgiger Symposien und einer jihrlichen
nationalen Konferenz —, die Thnen und Ihrer Familie die Moglichkeit geben, sich mit anderen
auszutauschen. Es gibt auch viele Online-Ressourcen, die Sie aufsuchen kénnen. Es kann sehr
niitzlich sein, Beitrige zu durchsuchen und Kommentare zu lesen, um die Sichtweise anderer
und deren hilfreiche Ideen kennenzulernen. Dies kann Thnen helfen, andere Familien

zu finden, die dhnliche Erfahrungen gemacht haben wie Sie. Es ist ein starkes Gefiihl,

sich mit anderen Eltern auszutauschen, die schon einmal da standen, wo man jetzt ist.

Wenden Sie sich jederzeit an Cure SMA, wenn Sie Hilfe bei der
Kontaktaufnahme mit einer Familie benétigen, die dhnliche Erfahrungen
gemacht hat wie Thre Familie. Unser Ziel ist es, Sie mit der Unterstiitzung
zu versorgen, die Sie bendtigen.




ALLEINERZIEHENDE ELTERN

Erziehung von Kindern ist manchmal eine Herausforderung, auch ohne dass unerwartete Wendungen wie eine SMA-Diagnose hinzukommen.
Und wenn Sie alleinerziehend sind, fragen Sie sich nach der Diagnose vielleicht, wie Sie die zusitzlichen Termine und Therapien zu Hause
bewiltigen kénnen und lernen sollen, wie Sie Ihr Kind bei der Benutzung neuer Gerite unterstiitzen. Denken Sie daran, dass Sie nicht allein
sind. Es gibt viele Alleinerziehende, die diesen Weg bereits gegangen sind und die Ihnen zur Seite stehen kénnen. Bitte z6gern Sie nicht,

sich mit uns bei Cure SMA in Verbindung zu setzen.

Nachfolgend finden Sie weitere hilfreiche Themen, die Sie berticksichtigen sollten, wenn Sie vorankommen wollen. Jede Familiensituation
ist einzigartig, sodass nicht alles, was Sie hier lesen, auf Sie zutreffen wird. Wir hoffen, dass Sie einige der nachstehenden Themen als hilfreich
empfinden werden, wenn Sie auf Ihrer Reise voranschreiten.

1. Schlieflen Sie sich anderen Alleinerziehenden oder gemeinsam Erziehenden an.
Online- oder persénliche Selbsthilfegruppen in IThrer Nihe kénnen Thnen helfen,
andere Menschen mit dhnlichen Erfahrungen, Sorgen und Hoffnungen zu finden,
mit denen Sie sich verbinden und die Sie unterstiitzen kénnen.

2. Schaffen Sie eine feste Routine oder einen festen Tagesablauf. Wenn Sie gerade von
Ihrem Partner getrennt sind, kann Bestindigkeit Threm Kind/Thren Kindern helfen, sich
geborgener zu fithlen. Ziehen Sie in Erwdgung, mit Threm Partner zusammenzuarbeiten,
um einen dhnlichen Zeitplan einzuhalten, wihrend IThr Kind bei ihm zu Hause ist.

3. Vergessen Sie nicht, andere um Hilfe zu bitten, wenn Sie sie brauchen. Alleinerziehende
Eltern haben oft wenig Zeit, sich um sich selbst zu kiimmern oder eine Auszeit zu
nehmen. Und wenn Sie nur einen vertrauten Freund oder ein Familienmitglied bitten,
Zeit mit Threm Kind zu verbringen, wihrend Sie sich zu Hause Zeit nehmen, um ein
Buch zu lesen oder einen Film anzuschauen, kann das helfen, neue Energie zu tanken.
Praktische Hilfe, wie z. B. einen Freund zu bitten, eine Mahlzeit vorbeizubringen,
Lebensmittel zu besorgen oder bei der Wische zu helfen, kénnen ebenfalls sinnvoll
sein. Ihre Angehérigen wollen helfen, wissen aber vielleicht nicht, was am hilfreichsten
wire. Es ist in Ordnung, sie um die spezifische Hilfe zu bitten, die Sie benétigen.

4. Suchen Sie eine Beratungsstelle auf, die Thnen und Threm Kind hilft, iiber
aufiretenden Stress zu sprechen und ihn zu bewiltigen. Trennung und Scheidung
kénnen fiir alle Familienmitglieder schwierig sein, unabhingig davon, ob sie erst
kiirzlich stattgefunden haben oder nicht. Eine unvoreingenommene Person, die zuhort
und Bewiltigungsstrategien anbietet, kann fiir die Aufrechterhaltung von Beziehungen
und das Wohlergehen aller Beteiligten den entscheidenden Unterschied ausmachen.

5. Bestehen Sie auf einer klaren Kommunikation. Fithren Sie gemeinsam mit dem anderen
Elternteil einen Familienkalender, um Termine und Zeitpline zu organisieren. Erwigen
Sie die Einrichtung eines Gruppenchats oder eines E-Mail-Threads fiir Therapeuten oder
Schulpersonal, um schnell und direkt mit beiden Elternteilen kommunizieren zu kénnen.
Wenn alle so weit wie méglich auf derselben Seite stehen, kénnen Konflikte vermieden
werden, und alle fiihlen sich in die Entscheidungsfindung einbezogen.

6. Erkundigen Sie sich iiber Ressourcen und Programme Ihrer Gemeinde, die helfen
kénnen, die Kosten fiir Gerite, monatliche Rechnungen oder die Krankenversicherung
auszugleichen. Nach einer Scheidung oder Trennung kann sich IThre finanzielle Situation
dndern. Es gibt Ressourcen von 6ffentlichen Einrichtungen, wie die oben genannten,
um Menschen in Not zu helfen. Sie werden die Unterstiitzung nicht immer in Anspruch
nehmen miissen, aber sie kann von unschatzbarem Wert sein, wenn es darum geht, die
finanzielle Belastung zu verringern, bis Sie sich in einer stabileren Situation befinden.

Denken Sie daran, dass Sie auf Ihre Starken und die Stirken des anderen Elternteils vertrauen kénnen. Sprechen Sie iiber Thre gemeinsamen
Ziele und die Méglichkeiten, diese Ziele zu erreichen. Konzentrieren Sie sich auf das Positive und das, was Sie kontrollieren kénnen,
und nehmen Sie Hilfe von anderen an, wenn Sie sie brauchen. Schon bald werden Sie eine neue Routine finden, die fiir alle funktioniert.
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VORBEREITUNGEN FUR DIE SCHULZEIT

Auch wenn Ihr Kind noch ein paar Jahre von der Schule entfernt ist, fragen Sie sich vielleicht schon, welche Verdnderungen SMA fiir Ihr Kind in der
Schule mit sich bringen kénnte. Das Wichtigste ist, dass Kinder mit SMA unabhingig davon, welche Vorkehrungen getroffen werden miissen, spannende,
lustige und erfolgreiche Erfahrungen in der Schule mit ihren Lehrern und Mitschiilern machen kénnen und dies auch tun. Wie bei vielen Dingen, die mit
SMA zu tun haben, ist eine gewisse Vorplanung erforderlich, aber Thr Kind kann die gleichen Erfahrungen in der Schule machen wie alle anderen Kinder
auch. Cure SMA stellt Thnen zu gegebener Zeit viele schulbezogene Ressourcen zur Verfligung. Bitte wenden Sie sich an familysupport@curesma.org, um
mehr zu erfahren. In diesem Artikel berichtet ein Elternteil, wie es mit der Schule
seines Kindes zusammengearbeitet hat, um seinem Sohn, der mit SMA lebt, eine
wunderbare Erfahrung zu erméglichen.

\'/ “?‘,

Making It Work

Kimberly Cook

Ich muss manchmal schmunzeln, wenn ich an die verriickten
Dinge denke, die wir getan haben, um den Bediirfnissen unseres
Sohnes Spencer gerecht zu werden. Mein Favorit war immer der
Notfallplan, den wir entwickelt haben, als er in der zweiten Klasse
war, mit mehreren Rollwagen, vielen Gummiseilen und den vielen
Leuten, die informiert waren. Da Spencer wahrend des Unterrichts
nicht immer in seinem Rollstuhl safd — er trug oft Beinschienen,
um an seinem Schreibtisch stehen zu kénnen —war meine gréfite
Sorge, ihn aus dem Schulgebiude zu bekommen, falls etwas
schiefgehen sollte. Es gab keine Méglichkeit, die Klammern
schnell genug abzunehmen und Spencer in seinen Rollstuhl

zu setzen. Aber er war klein: Wir fanden heraus, dass wir Spencer
mit einer fiir seinen Transport verantwortlichen Person auf einen
Wagen schnallen und sicherstellen konnten, dass er bei einer
Katastropheniibung immer als erster das Gebaude verlief3. Wir
haben also in jedem Klassenzimmer einen Rollwagen aufgestellt,
und ich konnte beruhigt sein. (War dies im Nachhinein betrachtet
die sicherste Option? Vielleicht nicht. Aber mit 33 Jahren erinnert
sich Spencer immer noch gerne an diese Ubungen!)

Ob bei der Planung fiir einen Notfall oder fiir einen normalen
Schultag, ich musste oft iiber den Tellerrand hinausschauen —
nicht nur als Spencers Elternteil, sondern auch als Pidagogin.
Ich habe mich mit vielen Lehrern angefreundet, um den

Zugang zu Programmen, Lehrplinen, Umgebungen und
sozialen Aktivititen zu erweitern, damit Kinder mit besonderen
Bediirfnissen, einschliefSlich meines eigenen Sohnes, mit
Méglichkeiten und nicht mit Barrieren konfrontiert werden.

Der Zugang zum Sportunterricht und die Teilnahme daran
waren oft schwierig, aber nicht immer eine untiberwindbare
Herausforderung. Spencer war ein Star unter den
Eishockeytorhiitern: Sein Power-Stuhl verhinderte perfekt, dass
der Puck ins Netz gelangte, und er wurde in der Regel als Erster
fiir eine Mannschaft ausgewahlt. Bei anderen Aktivititen, wie
dem Schultheater, haben wir darauf geachtet, dass die gesamte
Show inklusiv ist. Als Spencer in der Schulauffithrung von ,Kénig
der Léwen“ den Rafiki spielte, hielt er in der Mitte der Turnhalle
einen ausgestopften Léwen, wihrend seine Mitschiiler ihn
umkreisten und in verschiedene Tierrollen schliipften. Jeder
Schiiler trug eine Maske anstelle eines vollstindigen Kostiims, so
dass Spencers Rollstuhl nicht ,angezogen® werden musste. Statt
auf dem Boden vor der Biihne zu sitzen, saflen die Zuschauer
auf der Tribtine und verfolgten die Show ohne offensichtliche
Vorkehrungen, wobei Spencer nahtlos mit einbezogen wurde —
eine wunderbare Sache, die allein schon schén anzusehen war.

Was ich aus unseren Erfahrungen mit Spencer gelernt habe,

ist, dass die einfachste Losung oft die beste ist — weniger Kosten,
weniger Arger, weniger Zeit. Ein rotes Holzstibchen war ein
guter Ersatz fiir das Heben der Hand im Unterricht. Der Haken,
den wir an der Seite von Spencers Rollstuhl befestigt haben,

hielt die Leine seines Assistenzhundes immer sicher fest. Und
der Brustgurt, der aus einem alten Neoprenanzug geschnitten
wurde, hat gut genug gehalten, um ihn zu seinem Sommerjob zu
bringen. Sein Elektrorollstuhl und einige einfache Anpassungen
ermoglichen Spencer weiterhin die soziale Teilhabe mit seiner
Clique. Und fiir den Notfall haben wir immer noch einen Plan
parat. Der ist genauso wie das Original — auch wenn Spencer aus
dem Rollwagenalter herausgewachsen ist. Deshalb gibt es immer
eine Schubkarre im Hof und einen bestimmten Freund, der ihn
notfalls in Sicherheit bringt.




REISEN MIT SMA

Wenn Thr Kind erst vor kurzem in einem jungen Alter diagnostiziert wurde und Sie neu
in der Welt der SMA sind, steht dieses Thema vielleicht nicht im Vordergrund, aber wir
hielten es fiir wichtig, es fiir die Zukunft zu erwihnen. Wenn Ihr Kind noch klein ist, sind
vielleicht nicht viele Anpassungen oder besondere Vorplanungen erforderlich, aber wenn
Ihr Kind gréfier wird, wird die Planung méglicherweise aufwendiger, wenn Ihr Kind mit
einem Rollstuhl oder anderen medizinischen Geraten reist. Die gute Nachricht ist, dass
die SMA-Community eine Fiille von Wissen hat, das sie mit Thnen teilen kann, um Ihrer
Familie zu helfen, wunderbare Ferien zu planen!

Obwobhl das Reisen fiir Menschen mit einer Behinderung manchmal eine
Herausforderung sein kann, iiberwiegen die Vorteile neuer Erfahrungen an neuen
Orten und das Kennenlernen neuer Menschen diese Herausforderungen oft bei
weitem. Sie miissen nicht darauf verzichten, all die Orte zu besuchen, von denen

Sie getrdumt haben, weil Sie nicht wissen, wie Sie es jetzt schaffen sollen. Sie werden
lernen, dass Not wirklich erfinderisch macht und dass Sie und Ihre Familie immer
noch wunderbare Erinnerungen auf einer Weltreise schaffen kénnen, wenn Thnen
das wichtig ist. Viele Menschen entscheiden sich auf der Suche nach Reiseabenteuern
fiir Reisen mit dem Auto, um sich nicht mit Komplikationen auseinandersetzen zu

miissen, die beim Fliegen mit medizinischen Geriten auftreten kénnen. Cure SMA
stellt Thnen zu gegebener Zeit reisebezogene Ressourcen zur Verfligung. Bitte wenden
Sie sich an familysupport@curesma.org, um mehr zu erfahren. Ganz gleich, welche
Ziele Sie mit Threr Reise verfolgen, ein wenig zusitzliche Planung, Geduld und
Flexibilitit kénnen zu unvergesslichen Reisen und Erlebnissen fithren.
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FAZIT

In der gesamten Broschiire haben Wir hoffen, dass diese Broschiire dazu beigetragen hat, dass Sie sich
unterstiitzt fiihlen und wissen, dass Sie nicht allein sind. Auch wenn
Thr Leben vielleicht nicht mehr ganz so aussieht oder sich nicht mehr
hervorgehoben, die Sie und Ihre Familie so anfiihlt, wie vor der SMA-Diagnose Thres Kindes, sind diejenigen,
die diesen Weg schon vor Ihnen gegangen sind, immer hier, um Sie
zu ermutigen, Thnen Hoffnung zu geben und Sie und Ihre Familie

wir verschiedene Ressourcen

weiter unterstiitzen. Wenn Sie weitere

Informationen iiber diese Ressourcen einzuladen, Thren eigenen einzigartigen, positiven Einfluss auf die
SMA-Community zu hinterlassen. Wir hoffen, dass Sie in einigen
wiinschen, wenden Sie sich bitte Jahren, wie das folgende Gedicht andeutet, feststellen werden, dass das
an familysupport@ curesma.org. Leben wunderbarer war, als Sie es sich jemals hitten vorstellen kénnen,

als Sie zum ersten Mal die Worte ,,Spinale Muskelatrophie“ horten.
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Anonymer Verfasser

Ich bin jetzt seit iiber einem Jahrzehnt in Holland. Es ist ein Zuhause geworden. Ich hatte Zeit
zu verschnaufen, mich einzugewéhnen und etwas anderes zu akzeptieren, als ich geplant hatte.

Ich denke an die Jahre zuriick, als ich zum ersten Mal in Holland gelandet war. Ich erinnere mich deutlich
an meinen Schock, meine Angst, meine Wut — den Schmerz und die Unsicherheit. In diesen ersten
Jahren versuchte ich, wie geplant den Weg nach Italien zu finden, aber ich sollte in Holland bleiben.

Heute kann ich sagen, wie weit ich auf dieser unerwarteten Reise gekommen bin. Ich habe so viel mehr
gelernt. Aber auch dies war eine Reise durch die Zeit. Ich habe hart gearbeitet. Ich habe neue Reisefiihrer
gekauft. Ich lernte eine neue Sprache und fand mich langsam in diesem neuen Land zurecht.

Ich habe andere getroffen, deren Pline sich wie meine geindert hatten und die meine Erfahrungen teilen
konnten. Wir haben uns gegenseitig unterstiitzt, und einige sind zu ganz besonderen Freunden geworden.
Einige dieser Mitreisenden waren schon linger in Holland als ich und waren erfahrene Reisefiihrer, die mir
auf dem Weg halfen. Viele haben mich ermutigt. Viele haben mich gelehrt, meine Augen fiir die Wunder
und Geschenke zu 6ffnen, die dieses neue Land zu bieten hat. Ich habe eine Community der Fiirsorge
entdeckt. Holland war gar nicht so schlecht.

Ich denke, dass Holland an unberechenbare Reisende wie mich gewéhnt ist und sich zu einem Land der
Gastfreundschaft entwickelt hat, das Neuankdmmlinge wie mich in diesem neuen Land willkommen heifit,
ihnen hilft und sie unterstiitzt. Im Laufe der Jahre habe ich mich immer wieder gefragt, wie mein Leben wohl -
verlaufen wire, wenn ich wie geplant in Italien gelandet wire. Wire das Leben einfacher gewesen? Wire es

genauso lohnenswert gewesen? Hitte ich dann einige der wichtigen Lektionen gelernt, die ich heute kenne?

Sicher, diese Reise war schwieriger, und manchmal habe ich (und tue es immer noch) mit den Fiiflen i
aufgestampft und aus Frustration und Protest geschrien. Und ja, Holland ist langsamer als Italien /

und weniger auffillig als Italien, aber auch das war ein unerwartetes Geschenk.
Ich habe auch gelernt, in gewisser Weise langsamer zu machen und die Dinge genauer zu betrachten, mit
einer neuen Wertschitzung fiir die bemerkenswerte Schonheit Hollands mit seinen Tulpen, Windmiihlen

und Rembrandts.

Ich habe Holland lieben gelernt und nenne es mein Zuhause.

Ich bin ein Weltreisender geworden und habe entdeckt, dass es keine Rolle spielt, wo man landet.
Viel wichtiger ist, was Sie aus Threr Reise machen und wie Sie das Besondere, das Schéne,
das Holland oder ein anderes Land zu bieten hat, sehen und genief3en.

Ja, vor iiber einem Jahrzehnt bin ich an einem Ort gelandet, den ich nicht

geplant hatte. Dennoch bin ich dankbar, denn dieses Ziel war reicher, als
ich es mir hitte vorstellen kénnen!
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