WISSEN

«Die Behinderung ist nicht das Ende, sondern
der Beginn einer anderen Welt»

Der heute neunjahrige Silas sieht genauso aus, wie vor seiner Veranderung. Innert sechs Monaten ist er ein Anderer

geworden — und ist doch ganz er selbst. Marjorie Waefler, seine Mutter, hat diese Phase im Leben von Silas Familie in

einem Buch festgehalten. Im Gesprach erzahlt sie uns Uber den Trauerprozess, den sie dabei durchlebte.

Text: Lise Tran

Es gibt kaum Verkehr auf der kurvigen Strasse, die sich durch Fel-
der emporschlingelt von Yverdon nach Fiez, der kleinen Gemein-
de im Waadtlinder Jura. Marjorie Waefler legt den Weg mehrmals
pro Woche zuriick, um zur Arbeit zu fahren. Doch seit sich die
Familie 2015 in Fiez eingerichtet hat, erledigt die Vierzigjihrige
Auftrige meist von zuhause aus, einem alten, umgebauten Getrei-
despeicher inmitten freier Natur, mit einem einzigartigen Blick auf
den Neuenburgersee: «Bei unserer Riickkehr aus Jordanien arbei-
tete ich auf internationaler Ebene fiir unsere Mission. Doch ich
hatte keine Energie mehr. Ich musste einsehen, dass ich langsamer

treten und mich primér um Silas und meine anderen Kinder kiim-

mern musste.» Draussen iber dem Wasser durchbricht prichtiges
Herbstlicht die aufgetiirmten Wolken. Marjorie Waefler empfingt
uns alleine. Vormittags sind ihre vier Kinder in der Schule. «Bis
Silas sechs war, schien es, als hitten wir einen ganz normalen, klei-
nen Jungen. Dann, innert wenigen Wochen, begann er sich voll-
kommen zu verindern. Es war, als hitte man uns Silas weggenom-
men und uns ein anderes Kind zurtickgegeben», erinnert sie sich.

Silas, bald neun Jahre alt, hat eine degenerative frihkindliche Ent-
wicklungsstérung, auch Heller-Syndrom genannt. Innert sechs Mo-
naten muss die Familie, die noch in Jordanien lebt, mit ansehen,

wie ihr Jingster «entschwindet», Schritt fiir Schritt seine Fihigkei-

Silas, der Jiingste der Familie Waefler, hat zwei Schwestern und einen Bruder.
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Majorie Waefler mit ihrem Sohn Silas.

ten und schliesslich seine Sprache verliert. Erhalten bleiben seine
motorischen Fihigkeiten. «Wir haben uns gefragt, wo das enden
wiirde. Damals haben wir gedacht, es wire vielleicht leichter gewe-
sen, ihn plétzlich durch einen Unfall zu verlieren.» Nach zehn Jah-
ren in Jordanien - das Land war fir die Familie zur Heimat gewor-

den - wurde es notwendig, in die Schweiz zuriickzukehren.

Leben mit der Abwesenheit

Wie lernten sie zu akzeptieren, dass dieses Kind plotzlich so ganz
anders war? Fur die christliche Familie sind Behinderungen keine
Unbekannten. Zwei Schwigerinnen von Marjorie Waefler haben
eine kognitive Beeintrichtigung: «Wir haben uns nie gefragt, wa-
rum gerade uns so etwas geschah. Wir wissen, dass es Behinderun-
gen und Krankheiten gibt und dass es jede und jeden treffen kann.»
Sich nicht schuldig zu fiihlen und sich doch zu fragen, wie man
sich dieser Situation stellen und sie annehmen kann, das hat der
Familie Waefler in der ersten Zeit geholfen. Die Anzeichen, auf
die Silas Mutter bei der Recherche iiber seine Symptome stiess,
noch bevor die Diagnose klar war, losten Trauer aus: «Auch wenn
wir es bereits wussten, war es hart, Sitze zu lesen wie ,dieses Kind
wird nie unabhingig sein’.» Auf sein ,normales’ Kind zu verzichten
fiir eines, das tiberhaupt nicht mehr dasselbe Kind ist, bedeutet ei-
nen Prozess intensiver Trauerarbeit. Denn es geht darum, eine Form
der Abwesenheit zu akzeptieren: «Das Bild eines toten Menschen
ist eingefroren, seine Stimme ist nicht mehr da. Man verliert ihn
nach und nach. Das ist schrecklich. Was Silas betrifft sagt man sich,
dass man es ihm schuldig ist, nicht zu vergessen, wie er vorher war.
Aber vergessen konnen ist auch etwas Gutes: Man kann nach vor-

ne schauen und authéren zu klagen!»

Die alltédglichen Herausforderungen

Die Haushalterin, die sich die Familie dank eines Assistenzbeitrags
leisten kann, ist am Vorabend hier gewesen. Spuren von Silas Hy-
peraktivitit sind keine zu sehen. Im grosszigigen Wohnraum, der

im Verlauf des Gesprichs von September-Gewolk iiberschattet

wird, steht ein immenses Trampolin, das bevorzugte Spielzeug des
Jungsten. Es herrscht Ruhe vor dem Sturm. Gleich werden die
Kinder von der Schule nachhause kommen, Silas aus der Fonda-
tion de Verdeil, der Einrichtung, die er ausser am Mittwochnach-
mittag tiglich besucht: «<Am Morgen geht er gerne hin. Wir sagen
uns, dass er wieder Freude hat an seinem Leben. Wenn er gliicklich
ist, kann man alles akzeptieren», freut sich Marjorie Waefler.

Silas erhilt die maximale finanzielle Unterstlitzung. Damit kénnen
die Eltern die finanziellen Ausfille, bedingt durch die reduzierten
Arbeitsmoglichkeiten, und die Kosten, die durch die intensive Be-
treuung anfallen, ausgleichen. Was ist der Familie heute wichtig?
Alltagstaugliche Losungen. Eine solidere Barriere zum Beispiel,
die Silas den Zugang zur Kiche versperrt: «Unser Sohn ist jetzt
neun, und er ist kriftig geworden. Er wiirde simtliche Schrinke
leeren und die Sperren beim Kithlschrank wegreissen. Bevor wir
die Barriere angebracht hatten, glaubten wir, wir mussten ihn ins
Internat geben.» Silas Mutter weiss nicht, wie die Zukunft aussehen
wird. Sie hoflt, Silas bis zu seinem 18. Geburtstag zuhause behalten
zu kénnen. Mit ihrem Buch «Derriére ton sourire» («Hinter deinem
Licheln») méchte sie Hoffnung vermitteln: «Die Behinderung ist

nicht das Ende der Welt. Sie ist der Anfang einer anderen Welt.» o

DAS HELLER-SYNDROM

Marjorie Waefler hat «Derrigre fon sourire» (Hinfer deinem
Lécheln») fir sich selbst geschrieben, und mit dem Ziel, mit an-
deren zu teilen, was ihre Familie erlebt hat: «Das erlaubt es
mir, die Spur dessen zu erhalten, was passiert ist und wie mein
Sohn vorher war.» lhr lag zudem am Herzen, versténdlich zu
machen, was Familien mit einem Kind erleben, dem man die
Behinderung nicht ansieht: «Kinder mit Verhaltensauffélligkeiten
werden oft als schlecht erzogen abgestempelt. Mit diesem
Buch wollte ich sagen: "Wenn Sie ein Kind sehen, das sich in
der Migros auf dem Boden wailzt, fragen Sie sich, bevor Sie
urteilen, ob vielleicht etwas anderes dahinter steckt.’»
Charakteristisch fir das Heller-Syndrom oder die degenerative
frihkindliche Entwicklungsstérung sind eine vermeintlich norma-
le Entwicklung bis etwa zum zweiten Lebensjahr, gefolgt vom
Verlust des zuvor Erlernten innert weniger Monate. Die Spra-
che, die Fahigkeit zu spielen, die sozialen Kompetenzen sind
stark betroffen. Die Verschlechterung der motorischen Fahigkei-
ten sowie der Verlust der Kontrolle Giber die Schliessmuskeln
kénnen ebenfalls aufireten. Meistens kommt es zu einer intel-

lekiuellen Beeinfrachtigung.
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