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,Geht’s Paul gut, geht’s uns gut*

Paul Juros hat Bainbridge-Ropers-Syndrom / Aufgrund eines Gendefekts ist er seit seiner Geburt kérperlich und geistig behindert / Trotz schwerer Zeiten ist Familie gliicklich

Von Kerstin Rehwald

ALSFELD. Paul Juros ist ein sympathi-
scher und gliicklicher Junge. Gut ge-
launt sitzt der 13-Jdhrige in seinem Rol-
li mit am Kiichentisch und spielt mit
einem groflen Handspiegel, den ihm die
Friseurin geschenkt hat. Er lichelt viel
und hort zu, wihrend seine Eltern er-
zihlen, wie sich das Leben einer Fami-
lie gestaltet, deren Kind das Bainbridge-
Ropers-Syndrom hat. ,,Wir sollten Lotto
spielen®, sagt Pauls Vater Stefan Juros,
denn bei dem Bainbridge-Ropers-Syn-
drom handelt es sich um einen geneti-
schen Defekt, den weltweit nur 100
Menschen haben.

Es hat lange gedauert, bis Pauls Eltern
Annett und Stefan Juros den Grund fiir
die korperlichen Beeintrdchtigungen
ihres Kindes erfahren haben. Erst seit
letztem Mai wissen sie von dem Syn-
drom. ,,Schon bald nach der Geburt ha-
ben wir gemerkt, dass etwas nicht
stimmt®, erinnern sich die beiden.

Paul kam fiinf Wochen zu friih auf die
Welt, und zuerst schien er die {iblichen

» Man sollte nicht hinterfragen,
warum wir, darauf kriegt man
keine Antwort. «

Annett Juros, Mutter

Schwierigkeiten zu haben, die bei einem
Friihchen auftreten. Kinderdrzte und
Neurologen hitten aber schnell den
Verdacht gehabt, dass etwas nicht in
Ordnung war. ,Dann begann der Unter-
suchungsmarathon®, berichten die El-
tern. ,Das Allerschlimmste haben uns
die Arzte zum Gliick nicht gesagt, denn
sie waren der Meinung, dass Paul das
erste Jahr nicht iiberlebt.«

Die Anfangszeit gestaltete sich fiir Fa-
milie Juros schwer. Paul ist im Oktober
geboren, und erst zu Weihnachten war
er das erste Mal zu Hause. Ihm habe der
Saugreflex gefehlt und das gréRte Prob-
lem sei gewesen, dass er nicht habe es-
sen kénnen. Er bekam eine Magenson-
de. ,Wir waren beherrscht von seiner
Nahrungsaufnahme®, schildern Annett
und Stefan Juros. ,,Mit Sonde entwickelt
man kein Hungergefiihl, deshalb woll-
ten wir ihn unbedingt davon weg ha-
ben.“ Nachdem ihr ,,Spei-Kind“ am Ma-
genpfortner operiert war, wurde es bes-
ser. ,,Unser erstes Weihnachtsgeschenk
war, dass er sich auRRer Lebensgefahr be-
fand.“ Sein Zustand sei nicht rosig ge-
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~unsere Kampfsau®.

» Der 3. Dezember war der Internatio-
nale Tag der Menschen mit Behin-
derung. Im Jahr 1992 von den Vereinten
Nationen ins Leben gerufen, soll der Ge-
denk- und Aktionstag das Bewusstsein fiir
die Probleme von Menschen mit Behinde-
rung wachhalten und den Einsatz fiir ihre
Wiirde und Rechte fordern. In diesem Jahr
lautet das Motto , Fiihrung und Teilhabe
von Menschen mit Behinderungen hin zu

wesen, aber bis heute habe sich ihr Kind
durchgeboxt. ,Unsere Kampfsau“, nen-
nen sie ihn liebevoll, denn Paul sei von
Anfang an ein Kampfer gewesen.
,Schon am Tag seiner Geburt hat er sich
den Schlauch aus der Nase gezogen und
gezeigt, dass er selbst atmen kann*, er-
innern sie sich. Im Alter von sechs Mo-
naten habe Paul das erste Mal selbst et-
was gegessen. Mithilfe von Ergothera-
peuten, Kinderpflegern und viel Geduld
hat es die Familie geschafft, dass Paul
heute ,,ein Vorzeige-Esser* ist.

Nach den ersten schweren Jahren ha-
ben sich die Empfindungen in der Fami-
lie Juros gewandelt. ,,Zuerst hatten wir
die Hoffnung, dass es leichter werden
wiirde, dann haben wir es angenommen
und heute akzeptieren wir das, was ist“
sagt Stefan Juros. ,,Uns ist wichtig, mit
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einer inklusiven, barrierefreien und nach-
haltigen Welt nach Covid-19."

» Laut der Weltgesundheitsorganisation
(WHO) gibt es weltweit mehr als eine
Milliarde Frauen und Manner mit
einer Behinderung. In Deutschland
hat fast jeder zehnte Mensch eine schwe-
re Behinderung, das bedeutet einen Grad
der Behinderung von mindestens 50 Pro-
zent. Fiir ihre Teilhabe und Inklusion set-

Pauls Behinderung offen umzugehen.“
Annett und Stefan Juros wollten sich
nicht selbst beliigen, fiir sie war es ein
Lernprozess. ,,Aus dem anfidnglichen
Schicksal ist es fiir uns ein Gliick gewor-
den, dass wir Paul haben, und wir kon-
nen uns das Leben gar nicht mehr an-
ders vorstellen.“

Thr Alltag gestalte sich wie bei ande-
ren Eltern auch, bei ihnen sei es nur ein
bisschen anders. ,Wenn man mit einem
behinderten Kind lebt, muss alles akri-
bisch geplant werden“, erkldren die bei-
den. ,,Die Spontanitat geht dabei verlo-
ren.“ Paul braucht in allen Lebenslagen
Unterstiitzung. Er kann nicht laufen,
nicht sprechen und auch keine Gefah-
ren erkennen. Er ist hilflos, wenn nie-
mand an seiner Seite ist. Trotzdem kann
er sich vermitteln. Uber Mimik und Ges-
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Paul Juros ist 13 Jahre alt und trotz Behinderung immer fréhlich. Seine Eltern Stefan und Annett Juros nenen ihn liebevoll
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zen sich unter anderem der Deutsche Be-
hindertenrat, die Sozialhelden e.V. und
der Beauftragte der Bundesregierung fiir
die Belange von Menschen mit Behinde-
rungen ein.

> Die Interessenverbande beklagen wei-
terhin Defizite bei der gleichberech-
tigten Teilhabe, zum Beispiel auf dem
ersten Arbeitsmarkt oder bei der Umset-
zung der Inklusion im Bildungsbereich.

tik findet eine Verstdndigung statt. ,Er
hat eine groRartige Begabung, sodass er
sich jedem versténdlich machen kann®,
sagt Annett Juros. ,Paul ist ein frohli-
ches Kind mit einem Super-Charakter.“

Weil er nie allein sein darf, hat Paul
eine 1:1-Betreuung. Seit seinem ersten
Lebensjahr wird Familie Juros von Al-
mut Dressler unterstiitzt. Sie ist Mit-
arbeiterin im Familienentlastenden
Dienst (FeD) beim Deutschen Roten
Kreuz in Lauterbach. ,Almut ist mit
Paul groRR geworden“, zeigen sich An-
nett und Stefan Juros dankbar. ,Seit
zwolf Jahren gehort sie zu unserer Fa-
milie.“

Gerade ist Paul aus dem Krankenhaus
gekommen. Nach einer OP an der Wir-
belsdule war er sieben Wochen lang
nicht in der Schule. Seit dieser Woche

holt ihn wieder jeden Morgen der
Schulbus von zu Hause ab, um ihn in
die Briider-Grimm-Schule nach Alsfeld
zu bringen. In der Schule fiir Kinder
und Jugendliche, die korperlich und
geistig eingeschrénkt sind, wird Paul
entsprechend seinen Bediirfnissen indi-
viduell geférdert. Er lernt, sich mitzutei-
len, Gebédrdensprache, Bildgebung oder
auch, etwas auszuwahlen. ,Wir spre-
chen klar und deutlich mit ihm*“, sagen
seine Eltern. ,Wenn wir ihm eine Frage
stellen, signalisiert er, was er mochte. Er
versteht sehr viel.“

Wer der Weihnachtsmann ist, weill
Paul allerdings nicht. ,Dass die Ad-
ventszeit eine besondere Zeit ist, merkt
er aber schon“, sagt Annett Juros. ,Das
vermitteln wir ihm mit Lichterketten,
Kerzen und Weihnachtsliedern.“
Manchmal sei es schwer gewesen, damit
klarzukommen, ein Kind mit Behinde-
rung zu haben. ,,Man sollte nicht hinter-
fragen, warum wir, darauf kriegt man
keine Antwort.“ Annett und Stefan Ju-
ros haben beschlossen, Angste und Sor-
gen nicht an erster Stelle stehen zu las-
sen. , Dariiber vergisst man sich noch
selbst“, sagen sie. ,Wir wollen ein nor-
males Leben fiihren, in dem wir Lebens-
freude spiiren und erleben.“ Sie freuten
sich iiber jeden Tag, den sie mit Paul zu-
sammen haben und hétten auch gelernt,
nicht so weit in die Zukunft zu schau-
en. Sie seien eine Familie, die viel Kraft
habe. Manchmal kdmpfe man auch mit
Krankenkassen und Behorden, das ken-
ne jeder, der hilfe- oder pflegebediirftig
sei. ,Wir als Eltern freuen uns iiber je-
den kleinen Fortschritt, den unser Kind
macht und bei einem Widerspruch
gegen eine behordliche Entscheidung
miissen wir dann erkldren, was er alles
nicht kann“, berichtet Annett Juros.
,Das kann einen richtig wieder runter-
ziehen, und dariiber sind sich Behorden
und Krankenkassen nicht im Klaren.“

Zudem wiinscht sich die Familie Juros
mehr Toleranz und Aufkldrung. Beriih-
rungséngste seien da, und man wiirde in
der heutigen Zeit oft von der Seite an-
geguckt. Kinder seien ehrlicher und
neutraler und wiirden einfach mal nach-
fragen, was mit Paul los ist.

Alles in allem seien sie gliicklich und
zufrieden. ,Wir sind fiir das Leben mit
Paul sehr dankbar, weil wir Kleinigkei-
ten viel mehr zu schétzen wissen, sa-
gen Annett und Stefan Juros. Sie sehen
das Leben entspannt, weil sie wiissten,
es gibt viel Schlimmeres. ,,Geht’s Paul
gut, geht’s uns gut®, schlief3en sie.

Weihnachtsstimmung und Sternenstaub

.Der Vulkan lasst lesen”: Schauspielerin Nina Petri prasentiert 20 ganz verschiedene Texte zur Weihnachtszeit im Autohaus Deisenroth

ALSFELD (gsi). ,Morgen, Kinder,
wird’s was geben“ - unter diesem Mot-
to hat die bekannte Schauspielerin Ni-
na Petri am Samstagabend im Autohaus
Deisenroth nicht nur den bevorstehen-
den Nikolaustag vorweggenommen,
sondern sie stimmte auch auf den zwei-
ten Advent und die kommenden Weih-
nachtstage ein. Dazu eingeladen hatten
sie die Ovag, die Sparkasse Oberhessen
und die Buchhandlung Lesenswert - al-
lesamt Kooperationspartner der Leser-
eihe ,,Der Vulkan lasst lesen®.

In einer selbstgebastelten, glitzernden
Weihnachtmappe hatte die Schauspie-
lerin 20 ganz verschiedene Texte zur
Weihnachtszeit mitgebracht: Gedichte,
Ernstes, Witziges, Bekanntes, Neues
und Zeitloses. Dazu hatte sie in 14 Sta-
tionen, die von musikalischem Sternen-
staub umbhiillt waren, interessante klei-
ne Informationshappen zur Entstehung
von Weihnachten und den Brauchen zu
dieser Zeit dabei. Und das Publikum
lieR8 sich gerne darauf ein: Freute sich an
der warmen, weichen, ja unverwechsel-
baren Stimme der bekannten Schau-
spielerin und an den von ihr selbst zu-
sammengestellten literarischen Fund-
stiicken. Dass der Winter im Vogelsberg
die Landschaft piinktlich zu ihrer Le-
sung ein wenig ,,wie mit Puderzucker
iiberzogen hat, freute die Hamburgerin

sehr, passten der Schnee und die Kalte
doch wie gemacht zu ihren ersten Ge-
dichten, in denen sie Matthias Claudius
und Mascha Kaléko zu Wort kommen
lief8: Das Bild des harten, erbarmungs-
losen Mannes, der sich wie aus Eisen
anfiihlt, zeichnet der Dichter in seinem
,Lied hinterm Ofen zu singen®, wih-
rend die Dichterin in ihrem Gedicht
vom , Ersten Schnee“ die Schonheit die-
ser Jahreszeit beschwort und in Senti-
mentalitdt und Erinnerungen schwelgt.
Aus dem Jahr 1782 stammte der erste
Text, aus den Zwanzigerjahren des ver-
gangenen Jahrhunderts der zweite. Mit
dem deutschen Lied- und Kinderbuch-
autor Rolf Krenzer und dessen Frage
nach ,Wann fiangt Weihnachten an?“
spannte Nina Petri den poetischen Bo-
gen bis in die Gegenwart: ,Wenn der
Schwache dem Starken die Starke ver-
gibt, wenn der Starke die Krifte des
Schwachen liebt ...«

Von einem Weihnachtsengel, der ihm
als Kind in seinem Zimmer ganz kurz
wie ein Hauch erschienen war, berich-
tet der Philosoph Walter Benjamin. In
seiner gleichnamigen Geschichte, die
am 24. Dezember 1932 erstmals in einer
Zeitung erschienen war, thematisiert er
auch Armut und eine ganz besondere
Weihnachtsstimmung, die sich hinter
triiben Fenstern verbarg.

Nina Petri in Alsfeld.
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Es war eine sehr abwechslungsreiche,
bunte Mischung aus verschiedensten
Texten, Epochen und Stimmungen, die
Nina Petri fiir ihre Lesung ausgewahlt
hatte. Unnotig zu sagen, dass sie fiir je-
den einzelnen genau den richtigen Ton
traf, dass sie die nachdenklichen Texte
so passend vortrug wie die lustigeren,
fiir die sie in ihre Stimme genau das
richtige Augenzwinkern packte. ,Die
lustige Weihnacht“ von James Kriiss
war so ein augenzwinkerndes Gedicht.
Auch die Beitrdge von Horst Evers, des-

sen Nachbar Riidiger sich mithilfe meh-
rerer Wodkaflaschen in die Adventszeit
begibt, oder der die Weihnachtsmaérkte
der Republik alle bis hin zur Lage der
Toiletten genau kennt, las sie witzig und
pointiert, genauso wie Axel Hackes Ge-
schenkeverzweiflungskolumne ,,Der La-
den zur letzten Hoffnung®.

Von der Unerséttlichkeit und den
Wiinschen eines ,kleinen Nimmersatts*
aus dem vorletzten Jahrhundert las sie,
und auch die Weihnachtsgeschichte aus
dem Lukas-Evangelium fehlte nicht. Sie
stellte ihren Gésten Peter Huchels an-
dere Sicht auf die Erlebnisse und Gefiih-
le der Hirten vor und présentierte eine
ganz erstaunliche Analyse der Uni
Augsburg, die anhand einer auferor-
dentlichen Faktenlage {iber die tatséch-
liche Existenz des Weihnachtsmannes
geforscht hat. Das Ergebnis: erniich-
ternd, aber sehr unterhaltsam.

Mit Sarah Kirsch und Erich Késtner
hatte Nina Petri noch zwei weitere gro-
Be Namen der deutschen Literatur in
ihrer Glitzermappe, von denen sie drei
Texte vortrug. Insbesondere Késtners
Gedicht ,Brief an den Weihnachts-
mann“ beeindruckte das Publikum: Ge-
schrieben 1930, ist es immer noch oder
wieder von groBer Aktualitdt: ,Lieber
guter Weihnachtsmann, wei3t du nicht,
wies um uns steht? Schau dir mal den

Globus an. Da hat einer dran gedreht.“

Auch ,Einsiedlers Heiliger Abend“
von Joachim Ringelnatz fehlte in dem
bunten Reigen weihnachtlicher Texte
nicht, den die Schauspielerin auch mit
einem Lied bereicherte: ,Morgen, Kin-
der, wird’s nichts geben®, ebenfalls von
Erich Kastner, dimpfte das heimelige
Weihnachtsgefiihl ein wenig; nachdenk-
lich war auch Fred Endikrats ,Weisheit
auf Eseln“, wihrend Robert Gernhardt
»Ratschldge fiir Seltengdnger“ bereit-
hielt, Menschen also, die nur und aus-
schlieflich zu Weihnachten die Kirche
aufsuchen.

Fiir den Abschluss dieser abwechs-
lungsreichen und sehr vielschichtigen
Weihnachtslesung hatte Nina Petri eine
wunderbare Geschichte von Rafik Scha-
mi ausgewdhlt: ,Wie der Weihnachts-
mann einmal ohne Bart auf die Erde
kam*. Damit prisentierte sie noch ein-
mal einen ganz anderen Blick auf den
Weihnachtsmann und dessen Frau, die
einem Kind einen ganz besonderen
Weihnachtswunsch erfiillte.

Mit jeder Menge schoner Geschichten
und Weihnachtsbilder im Sinn gingen
die Besucherinnen und Besucher der
Lesung in diesen Adventsabend — mit
vielen Anregungen fiir eigene kleine Le-
sestunden vielleicht, ganz sicher aber
mit vielen Impulsen, die sie bewegten.



