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Vorwort

Ich wurde 1984 geboren und lebe seit meiner Geburt mit einer selte-
nen Muskelerkrankung. Im Alter von vier Jahren konnte ich nur mit
Hilfe ein paar wackelige Schritte gehen. Richtig laufen konnte ich
nie. Wenn ich mit der Unterstiitzung von meinen Eltern und mei-
ner Therapeutin etwas erlernte, verlernte ich es spiter wieder. Ich
wurde unbeweglicher und schwicher. So gelang es mir, freihdandig
zu stehen und dann verlernte ich es wieder. Ich lernte, mich allein
hinzusetzen und verlernte es wieder. Stolz zog ich mir allein die Ho-
sen hoch. Ein Jahr spiter war dies nicht mehr moglich. In einer Re-
habilitationseinrichtung lernte ich, mich mit Tricks und Hilfsmit-
teln allein vom Bett auf den Rollstuhl zu setzen. Seit vielen Jahren
kann ich das nicht mehr. Inzwischen bin ich nicht mehr dazu in
der Lage, mich in der Nacht allein zu drehen. Im Schlaf benotige
ich ein Atemgerit. So erlebe ich immer wieder Abschiede von mei-
ner Selbststandigkeit. Trotzdem bin ich ein gliicklicher Mensch und
mochte mein Leben mit keinem anderen Menschen tauschen. Wie
kommt das?

Ich habe meine Familie und Freunde immer an meiner Seite, die
mich dabei unterstiitzen, mein eigenes Lebenskonzept umzusetzen.
Familie, Freunde und die richtigen Hilfsmittel gleichen meine kor-
perlichen Einschrankungen aus. Ich lebe selbstbestimmt und ge-
niefle mein Leben. Mir ist bewusst, dass dies nur moglich ist, weil
ich meine Wiinsche und Bediirfnisse mitteile und sie ernst genom-
men werden. Ich habe erfahren, dass man auch in schwierigen Le-
benssituationen Genuss, Freude und Gliick empfinden kann. Auf
diese Weise konnte ich mich im Krankenhaus zeitweise wie im Ur-
laub fiihlen. Trotz Oberschenkelbruch fuhr ich mit meinem Mann,
Freunden und meiner Familie im Klinikpark spazieren und ging Eis
essen. Ich safl mit meiner Mutter auf dem Balkon in der Sonne. Es



