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Kleiner Mensch mit grofdem Kampferherzen

Die elfjahrige Juli Wagner aus Aachen kann nur wenige Stunden am Tag aufrecht sitzen. Ein Hilfshund konnte ihr Leben erleichtern.

VON OLIVER SCHMETZ

AACHEN Als Corona kam, fing Juli an
zumalen. Der Online-Unterrichtim
Umgang mit Buntstiften und Papier
ersetzt fiir die Elfjahrige seitdem die
Ergotherapie. Vor der Pandemie war
sie zwei Mal pro Woche ganz allein
mitihrem Rollstuhlin eine nahe Re-
haklinik zu dieser Therapie gefah-
ren. Doch das wurde dann zu ris-
kant, wegen der Infektionsgefahr.
Denn eine Covid-19-Erkrankung
wire fiir Juli nicht nur lebensgeféhr-
lich, sondern mit ziemlicher Sicher-
heit tédlich.

Da ist das Malen sicherer. Und
hat ihr ganz neue Wege erdffnet.
Juli hat angefangen, Postkarten zu
malen, die sie {iber ihre eigene Web-
seite verkauft. Dass ihr Lieblingsmo-
tiv ein Hund ist, ist kein Zufall. ,Ich
liebe schon sehrlange Hunde*, sagt
die Elfjahrige. So zum Spielen, Strei-
cheln, Knuddeln. Aber sie braucht
auch einen Hund. Und zwar einen
ganz speziell ausgebildeten, der ihr
hilft, spater mal ein halbwegs eigen-
stdndiges Leben zu fiihren.

Normal und alltaglich

Ein solcher Hilfs- oder Therapie-
hund ist sehr teuer. Bis zu 30.000
Euro kann so ein Tier kosten. Und
weil die Gesetzlichen Krankenkas-
sen in Deutschland fiir solche Kos-
ten nicht aufkommen, malt und ver-
kauft Juli Hundepostkarten. Und
sammelt so auf eigene Faust das
Geld fiir ihren Hilfshund.

»Als Juli auf die Welt kam, war sie
ein einziger Wackelpudding®, sagt
ihre Mutter Sandra Duin. Nur zwei
ausgesprochen fahigen Gynékolo-
gen sei es zu verdanken, dass ihre
Tochter die Geburt iiberlebt habe,
erzdhlt sie. Kurz danach gab es dann
diese Diagnose: Ehlers-Danlos-Syn-
drom VII. Drei Worte, die fiir ein sehr
seltenes Syndrom stehen, das in vie-
len Variationen auftreten kann und
unheilbar ist.

Ganz vereinfacht ausgedriickt,
handelt es sich um eine genetisch
bedingte Bindegewebsschwiche.
Anders als bei gesunden Menschen
halten die Biander hier die Gelen-
ke nicht mehr zusammen, es kann
schnell zu Ausren-
kungen und Aus-
kugelungen kom-
men, der ganze
Korper ist insta-
bil. Wackelpud-
ding eben.

Das klingt vielleicht flapsig. Aber
so wie Sandra und Juli {iber dieses
Syndrom reden, leben sie auch mit
ihm. Ganz normal und alltéglich.
Und lachen trotzdem oft. ,Wir ver-
suchen, alles mit Humor zu neh-
men*, sagt Sandra. ,Denn in der
Ecke zu sitzen und rumzuweinen,
andert an der Situation ja auch
nichts.“

Shoppen, SiiBigkeiten, Quatschen

Vielleicht hilft dabei, dass Juli bei al-
lem Pech in der groBen Genlotterie
ein bisschen Gliick im Ungliick hat.
Wenn man das so sagen kann bei
einem Menschen, der 20 Stunden
am Tag im Bett liegt, weil er seinen
Korper nicht ldanger als vier Stun-
den mittels Muskelspannung auf-
recht halten kann. Doch oft haben
Betroffene, die an diesem Syndrom
leiden, starke Schmerzen. Das ist bei
Juli nicht der Fall. ,Sie hat eine sehr
schwer ausgepragte Form des Syn-
droms, aber da hat sie Gliick, sagt
ihre Mutter. , Eigentlich habe ich ein
sehr schones Leben®, sagt Juli.
Esist einer dieser Sdtze, mit denen
Juli verbliifft. Weil man mit so etwas
nichtrechnet. Bei der ersten Begeg-
nung sieht man erst einmal einen
groflen Spezialrollstuhl und darin
einen sehr kleinen Menschen, ge-
rade einmal etwas mehr als einen
Meter gro. Und man empfindet fast
automatisch so etwas wie Mitleid.
Ein paar Minuten spiter weild
man, dass man sich das sparen
kann. Nicht nur, weil Juli nicht
mochte, dass man mit ihr Mitleid

~Als Juli auf die Welt
kam, war sie ein einziger
Wackelpudding.”

Julis Mutter Sandra Duin
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.Eigentlich habe ich ein sehr schénes Leben”, sagt Juli.

hat. Sondern weil man spiirt, dass in
diesem kleinen Menschen ein gro-
Res Kampferherz und viel Lebens-
mut stecken. Juli ist ein ganz nor-
males Méddchen, das gerne shoppt,
Stiigkeiten isst
und mit Freundin-
nen quatscht. Und
sie hat Pldne. Den
Hilfshund na-
tlirlich. Und den
Fiihrerschein will
sie spdter auch machen.

Blode Fragen kontert sie souve-
ran. ,Ich finde, ich kann sehr viel,
entgegnet sie auf die Nachfrage, was
sie alles nichtkonne. Natiirlich wird
sie nie einen Marathon laufen, weil
sie kaum ein paar Schritte machen
kann. Natiirlich ist ihr vieles unmog-
lich, was anderen alltédglich ist. Sonst
wiirde sie ja auch keinen Hilfshund
brauchen. Der soll ihr Tiiren 6ffnen,
Dinge aufheben, Sachen bringen,
beim An- und Ausziehen helfen,
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LJuliweil alles

ber ihre Krankheit”, sagt Mutter Sandra Duin.

im Notfall Alarm schlagen. Spéter,
wenn sie vielleicht einmal allein
lebt. ,,Sie kann vieles nicht, aber was
sie kann, soll sie so selbstbestimmt
und eigenstdndig wie moglich tun
kénnen®, sagt ihre Mutter.

Mit dem Fragen
ist das trotzdem so
eine Sache. Kann
man im Beisein
einer Elfjahrigen

~Juli weil alles iiber ihre
Krankheit. Das Einzige, 92
was sie nicht weil}, ist,

notig sind. ,Juli weil alles {iber ihre
Krankheit“, sagt Sandra. ,Das Ein-
zige, was sie nicht weil, ist, was sie
demnichst zu ihrem zwolften Ge-
burtstag geschenkt bekommt. “

Sie weil also, dass sie vermutlich
kaum 40 Jahre alt
werden wird. Aber
Arzteteam,
das sie begleitet,
hat anfangs auch

iiber alle Facet- Wassiedemndchstzu nicht gedacht,
ten ihrer Krank- ihrem zwolften dass sie iiber-
heit  sprechen, haupt elf wird. Sie
iiber Dinge wie Geburtstag ges‘_:_henkt weill auch, dass
Lebenserwartung bekommt. ihr Zweig des Fa-
oder mogliche Sandra Duin milienstamm-

Verschlechterun- baums, den sie

gen? Und dann dariiber schreiben?
Denn eins ist schnell klar: Juli wird
diese Geschichte iiber sie lesen, mit
Interesse und kritisch.

Beim Telefonat mit der Mutter, ei-
nen Tag nach dem Treffen mit Juli,
wird klar, dass solche Bedenken un-

gerade erforscht — ,ich bin schon
sieben Generationen zuriick” —, bei
ihr enden wird. Denn Kinder wird
sie kaum kriegen kénnen. Und zum
offenen Umgang mit ihrer Krankheit
gehort auch, dass sie anderen Kin-
dern anschaulich erklart, was sie hat
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—oder besser nicht hat., Bei mir fehlt
ein Puzzleteil“, sagt sie dann, weil in
ihrer DNA ein Eiweil3partikel fehlt.

Zum vollstindigen Hilfshund
fehlen auch noch ein paar Stiicke.
Mutter und Tochter haben das noch
imaginére Tier der Einfachheit hal-
ber zerteilt, um sich vor Augen zu
fithren, wie weit das Projekt gedie-
hen ist. ,Vier Pfo-
ten haben wir

.Ichfinde, ich kann sehr

ter einmal werden und sich dabei
vor allem fiir Menschen mit Behin-
derungen einsetzen.

Zunichst greift sie in diesen Ta-
gen aber haufiger zu Buntstiften
und Papier. Ostern steht vor der
Tiir. Eine gute Zeit fiir Postkarten.
Auf den Weihnachtshund folgt der
Osterhund. Und der Hilfshund? Der
hat mittlerweile nicht nur vier Pfo-
ten, ,sondern auch schon den We-
delschwanz, sagt Juli. Ungefédhr die
Halfte des Geldes hat sie zusammen.
Die iibrigen Puzzleteile werden fol-
gen. Ganz sicher.

Hiirden, die Kraft rauben

Klar ist aber auch, dass Sandra und
Juli bei allem Humor, Optimismus
und Lebensmut nicht immer auf
der Sonnenseite leben. ,Es gibt auch
dunkle Stunden®, sagt Sandra. Doch
diese haben weniger mit Juli zu tun,
als vielmehr mit den Hiirden, die
Menschen wie ihr bisweilen in den
Weg gestellt werden. Um den spe-
ziellen E-Rolli fiir ihre Tochter, der
rund 20.000 Euro kostet, habe sie
eineinhalb Jahre kdmpfen miissen,
erzahlt die Mutter.

Anfang 2020 hat sie eine neue Sitz-
schale beantragt. Diese MaRanferti-
gung ermdglicht es Juli tiberhaupt
erst, ein paar Stunden im Rollstuhl
sitzen zu konnen. Die alte habe drei
Jahre gehalten, normalerweise habe
sie jedes Jahr das Anrecht auf eine
neue Schale, sagt Sandra. Und den-
noch kamen nun wieder Nachfra-
gen von der Kasse. Schriftverkehr,
der Kraft kostet. ,Warum googeln
die nicht einfach, was Juli hat?“, fragt
die Mutter und schiittelt den Kopf.
,Wenn sie normal sitzen konnte,
wiirde ich ihr einen Stuhl kaufen.“
Hinzu kommt, dass Sandra Nieder-
landerin ist und dort auch als Leh-
rerin arbeitet, aber in Aachen lebt -
und immer wieder im Alltag erlebt,
wie Europa an seine Grenzen stof3t.
»Es gibt ein Europa und tausend Re-
geln“, sagt sie und seufzt.

Lockdown hat keinen Schrecken

Ausgerechnet die Coronavirus-Pan-
demie wirft dagegen keinen Schat-
ten auf Julis Leben. Gut, die Gefahr
einer todlichen Infektion ist nicht
zu unterschitzen. Davor muss man
sich schiitzen. Aber der Lockdown
hat fiir einen Menschen, der 20
Stunden am Tag
im Bett liegt, kei-

schon®, hiel es . nen Schrecken.
da zwischenzeit- viel. Auller, dass Juli
lich mal. Mittler- Juli Wagner das Shoppen ver-

weile ist es schon
ein halber Hund. Die Weihnachts-
karten, die Juli iiber ihre Webseite
juliandfriends.com vertreibt, haben
sich gut verkauft.,,Und manche Leu-
te haben auch etwas mehr gespen-
det®, erzdhlt sie. Und lacht.
Komplett sein muss der Hund,
wenn Juli 18 wird. ,Dann muss
Mama ausziehen®, sagt Juli, was
zum speziellen Humor zwischen
Mutter und Tochter passt. Doch das
mit dem weitgehend eigenstandi-
gen Leben istkein SpaR. ,Dasist ab-
solut unser Ziel“, sagt Sandra. Auch
wenn klar ist, dass Juli neben dem
Hilfshund noch einen Pflegedienst
bendtigen wird. ,Wir gehen nicht
immer den {iblichen Weg*, sagt die
Mutter. ,Es gibt auch Eltern, die ge-
ben ihre Kinder in solch einer Situ-
ation in ein Heim. Das kann auch
gut funktionieren, aber fiir Juli wire
das nichts.“

Das nachste Projekt wartet schon

Der kleine Mensch mit dem gro-
Ren Lebensmut reiht derweil ein
Projekt ans nichste, wie die Mutter
es mit einem Lachen und einem
Seufzen sagt. Wahrend der Hilfs-
hund noch ein halber ist, denkt Juli
schon an den Fiihrerschein. Realis-
tisch? Nun ja, man miisste ein Auto
schon ziemlich umbauen, sagt San-
dra. Und dann soll die Mutter dem
Journalisten beim letzten Telefonat
von ihrer Tochter auch noch etwas
ausrichten: Politikerin will Juli spa-

misst und der Pa-
ketbote deshalb , kurz vorm Burnout
steht“, wie Sandra lachend erzihlt.
Doch Home-Schooling und On-
line-Unterricht? Sind fiir Juli schon
seit 2018 Alltag, auch wegen ihrer
korperlichen Beeintrachtigungen.
Seitdem besucht sie eine nieder-
landische Online-Schule. Mit Er-
folg, wie man gerne glaubt. Die Elf-
jahrige, die im Gespréch einige Jahre
dlter wirkt, ist mit Niederldndisch
und Deutsch zweisprachig aufge-
wachsen, spricht auBerdem Eng-
lisch und beschiftigt sich neben der
Stammbaumforschung aktuell gera-
de mit Schwedisch. Und hat auch
zur Corona-Pandemie eine Mei-
nung: ,Natiirlich ist das fiir viele
Menschen schlimm, aber die Coro-
na-Einschrankungen gehen irgend-
wann vorbei. Meine Einschréankun-
gen bleiben.

Postkarten fiir einen
Hilfshund

Wer Juli Wagner helfen moch-
te, kann Gber ihre Webseite ju-
liandfriends.com von ihr gemal-
te Postkarten kaufen. Natdirlich
sind auch Spenden méglich: di-
rekt auf Julis Hundekonto (IBAN:
NL22RAB03630309631, BIC:
RABONL2U) oder (iber Paypal.
Juli Wagner (paypal.me/julisspe-
cialdog).




