Mone Seidel

o~




»

-

i e




Mit besonderem Dank an die Familien,
die uns bei diesem Projekt unterstiitzt haben
und dem Marathon Verein
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MAX UND HEDI

Mone Seidel










Das sind Karla, mein Freund Ben,
unser Hund Knodel und ich.
Hedi kennst du ja schon.




Wir rufen 1, 2,3,4,5,6,7 —
unsere Hedi, die kann fliegen!*

Und schon steigt sie hoch in die
Liifte und tanzt mit dem Wind.
















Am Abend ist mir iiberhaupt nicht danach
etwas vorgelesen zu bekommen.

sMama, warum passiert mir das eigentlich
immer wieder mit dem Stolpern?*

Mama sieht nachdenklich aus. Sie schaut
sich in meinem Zimmer um. Schlief3lich
nimmt sie Hedi zu sich und zeigt sie mir.



Bei Morbus Duchenne ist es so, dass
die Schniire dem starken Wind nicht
so gut Stand halten konnen, wodurch
dem Drachen wacklig zumute ist.

Dann braucht er eine kleine Pause,
bis er wieder weiterfliegen kann.

,Stell dir vor, du bist ein kunterbunter Flugdrache.
Der braucht Schniire, die ihn halten.

Ahnlich ist es bei uns Menschen. Unsere Schniire,
die Muskeln, geben unserem Korper Halt und
helfen uns beim Bewegen.




~Genauso wie beim Flugdrachen, ist es
auch bei dir Max!“ sagt Mama und legt
Hedi auf meine Bettdecke.

,<Deine Muskeln werden zwischendurch
auch mal miide und dann kann es
passieren, dass du stolperst.

Du kannst aber trotzdem alles machen,
was du mochtest, du machst es blof3 auf
deine Art und mit so vielen Pausen,

wie du brauchst...




...und selbst wenn der Drache manchmal
komisch zu flattern beginnt und abstiirzt,
ist er immer noch schon und einzigartig!

Du bist wie ein wunderbarer Drache und ich /
bin sehr stolz auf dich. Wir werden immer /
hier sein, um dich zu unterstiitzen und zu dir
halten, egal was passiert.

Gemeinsam konnen wir den Wind meistern
und dich stark machen, damit du weiterhin
durch das Leben fliegen kannst.”

Ich sfelle mir vor, ein Drache zu sein, gendﬁ\
wie Hedi, und dann werde ich ganz miide. " ~™_
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~Wollen wir die gleich mal ausprobieren?“
fragt Ben. Und dann machen wir uns auf...

etwas Kleber. Natiirlich darf auch Karla
nicht feh\len. Karla ist namlich besonders
gut im Aﬁ@sohneiden.
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- ...zu einem Ausflug an den grof3en See.
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Und weildt du was? Obwohl ich keine Superfligel
habe, fiihlt es sich so an als konnte ich fliegen,

wenn ich meine Augen schliel3e.
Der Wind kitzelt meine Nase. Hedi fliegt tliber

uns. Karla, Ben und Knodel sind auch mit
dabei. Papa fahrt das Fahrrad. Ich habe den | / /
allerbesten Sitzplatz, ganz vorne.
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NEUROPADIATRIE

Neuropédiatrie ist ein ganz schén langes Wort, oder?
Du hast wahrscheinlich schon Kinderéarzt*innen
getroffen, die speziell auf deine Muskeln und ihre
Kraft achten - sie sind echte Profis in diesem Bereich.
Sie sprechen mit dir und deinen Eltern auch dariiber,
Manche Menschen haben einen Spitznamen oder eine Kurzform c:b es V|eIIe.|cht t?esc.)ndere Meoil.lkamer:te LT

ihres Vornamens. Genauso ist es auch bei DMD. Diese Buchstaben DISUITETN el O @ U7 R 7220 LT e

stehen fiir die Bezeichnung ,Duchenne Muskeldystrophie®. Wie wir

von Max und Hedi wissen, werden bei DMD die Muskeln schwacher.

MORBUS DUCHENNE UND
DIE HELFER*INNEN IM ALLTAG

PHYSIOTHERAPIE
Jedes Kind ist besonders - genau wie die Helfer*innen und Bestimmt warst du bereits bei der Physiotherapie und weiBt, dass sich dort
Freund*innen, die uns im Alltag zur Seite stehen, wenn wir Morbus alles um deinen Koérper dreht. Dem tut es nédmlich gut, wenn er sich bewegt

und gestarkt wird. Ein Physiotherapeut oder eine Physiotherapeutin ist darauf
spezialisiert, dich dabei zu begleiten. Manche Ubungen sind wie Zaubertricks.
Hast du sie einmal gelernt, kannst du sie auch alleine Zuhause wiederholen.

Duchenne haben. Deswegen gibt es fiir jedes Kind einen ganz
eigenen Plan: eine ausgewahlte Therapie.
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Und was hilft dir? Zeichne es auf.

Eine Therapie ist wie dein ganz eigener ,Superplan®,
der dich unterstiitzt und dir hilft, wenn du krank oder
traurig bist. Wir haben hier Beispiele flir besondere
Personen und Bereiche zusammengetragen, die dich
bei deiner Therapie unterstiitzen. Kennst du noch
weitere?




PATIENT*INNENGRUPPE

Eine Patient*innengruppe ist eine besondere
Gemeinschaft aus Freund*innen, in der Kinder und
Erwachsene mit dhnlichen Gesundheitsproblemen,
ihre Eltern und Geschwister sich austauschen,
gegenseitig helfen und gemeinsam Spaf3 haben.
Sie ist wie ein starkes Team, das fiireinander da

ist und sich regelmaBig trifft.

DER MARATHON VEREIN

Marathon ist eine Gruppe fiir Kinder mit Muskelerkrankungen
und ihre Familien. Diese Gruppe ist da, um dir zu helfen und
das Leben ein bisschen schéner zu machen. Sie horen zu,
beraten und stehen an deiner Seite, wenn du Fragen zur
Krankheit hast. Zusammen mit deinen Eltern méchte der
Verein das Beste fiir dich erreichen.

Muskelerkrankungen konnen schwer sein, aber gemeinsam
mit deinen Eltern kdmpft der Marathon Verein fiir mehr
Freude und den Mut. AuBerdem hélt er euch liber wichtige
Informationen und Ressourcen auf dem Laufenden. Sein Ziel
ist es, dir und deiner Familie eine starke Gemeinschaft und
ein Netzwerk zu bieten.

Besuche die Website www.verein-marathon.at oder schreibe
an info@verein-marathon.at, um mehr tiber den Verein zu
erfahren.
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Bist du bereit fiir einen Flug durch die
Liifte mit dem abenteuerlustigen Max
und Hedi, seinem Flugdrachen?

Alles beginnt an einem windigen S
Herbsttag auf einem grof3en Feld, direkt
hinter dem Haus. Kurz nachdem Hedi

in die Liifte gelassen wird, gibt es eine

groe Uberraschung und es kommt

alles anders als geplant...
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