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KORPER
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SCHMERZ SOren Maiwald hat die Glasknochenkrankheit. In der DDR verordnete man ihm Hohensonne. Und heute?

Wenn die Beine den Korper nicht tragen

VON HEIDRUN BOGER

Is Soren Maiwald etwa
zwei Jahre alt war, brach
er sich zum ersten Mal
im Laufgitter ein Bein.
Das war zwar etwas seltsam, aber
auch nicht weiter schlimm. Die
Eltern dachten sich nichts dabei,
gingen mitihm zum Arzt. Der be-
handelte den Bruch, gipste ihn
ein. Doch der Kleine brach sich
immer wieder etwas, beim Nie-
sen zum Beispiel die Rippen. S6-
ren Maiwald hat Osteogenesis
imperfecta, die Glasknochen-
krankheit. Nur 4 bis 7 von
100.000 Neugeborenen kom-
men damit auf die Welt.
Sommer im sachsischen
Pflickuff bei Torgau. Séren Mai-
wald hat es schon hier in seinem
Haus mit Garten. Alles ist roll-

stuhlgerecht gebaut, er kann je-
derzeit rausrollen, Hund Jeannie

auf dem Schof3. Wenn er so nach-
denkt, staunt der 46-Jahrige
selbst iiber sein Leben.

Wie schon es ist. Und trotz-
dem: Er hat keine Ausbildung,
keine Arbeit und jeden Tag
Schmerzen. ,Ich gehore zu einer
Vogelart, die in Gefangenschaft
nicht singt’ sagt er. Gefangen ist
er in seinen Schmerzen.

Einige, die an der Glaskno-
chenkrankheit leiden, kdénnen
spater sogar laufen. Prominentes
Beispiel: der Kinderarzt Oliver
Semler von der Uni-Klinik in
Ko6ln. Die meisten sitzen aber,
wie Soren Maiwald, im Rollstuhl.
Wegen der vielen Briiche wach-
sen die Beine irgendwann nicht
mehr, sie konnen den Korper
nicht tragen.

Wie bei vielen anderen auch
ist beiihm das Ruckgrat verdreht

wie eine Spindel, die Skoliose

verursacht Schmerzen. Vor etwa
vier Jahren hat er sich zum letz-
ten Mal etwas gebrochen, und
zwar das Becken. Es heilte
schlecht zusammen, ein Jahr
lang lag er im Bett.

Familie Maiwald lebte schon
zu DDR-Zeiten in Torgau, Pfliick-
uffisteinidyllisch gelegener Ort-
steil am Stadtrand, etwa eine Au-
tostunde von Leipzig entfernt.
Die Krankheit war damals so gut
wie unbekannt. Mindestens
finfmal haben Arzte dem Kind
aus  Versehen bei der Behand-
lung etwas gebrochen.

Sie verordneten Hohensonne
und liefSen den Jungen zerklei-
nerte Eierschalen essen. Der Va-
ter, Hochseefischer von Beruf,
diskutierte im Auto mit seiner
Frau uber die Zukunftsaussich-
ten ihres Altesten: ,Was soll aus
ihm werden, was kann er denn?“

Der Junge horte auf dem Riicksitz
alles mit. Irgendwas mit Schrei-
ben vielleicht, meinte der Vater.
Spater arbeitete Soren Maiwald
tatsachlich 12 Jahre lang als Re-
dakteur der Leipziger Volkszei-
tung. Hoch bezahlt.

Er, der Junge mit dem Ab-
schluss der zehnten Klasse, ohne
Abitur, ohne Studium. Aber mit
einem  Intelligenzquotienten
von 134. Als Kind sollte Soren
Maiwald in ein Heim, das kam
fir die Mutter nicht infrage. S6-
ren blieb zu Hause, der Lehrer
kam zu ihm. Die Eltern setzten
nach vielem Hin und Her durch,
dassihr Sohn eine normale Schu-
le besuchen konnte. Keine der
umliegenden  Einrichtungen
wollte ihn nehmen. ,Was ist,
wenn etwas passiert?’, fragten
sie. Schliefdlich setzte ein Schul-

rat den Schulbesuch per Anwei-
sung durch. Die 6. Oberschule

Torgau musste den Zehnjdhrigen

aufnehmen. Behindertenge-
recht war da aber nichts. Musste
die Klasse das Fachkabinett
wechseln und in eine andere Eta-
ge ziehen, kam Sorens Mutter in
die Schule und brachte ihren
Sohn dorthin. Alle 45 Minuten,
sechs Jahre lang.

Zum Schluss hatte er den Ab-
schluss der zehnten Klasse,
Durchschnitt 1,2.

Dennoch war an Abitur nicht
zu denken. Versuche, eine Aus-
bildung als Uhrmacher oder me-
dizinisch-technischer Assistent
zu absolvieren, scheiterten.

Spater machte S6ren Maiwald
auf der Abendschule dann doch
noch ein Teilabitur, aber nur im
Fach Biologie. Die Maiwalds wa-
ren mittlerweile bei der zustan-
digen Rehabilitationsstelle in
Torgau als Querulanten ver-
schrien, man warf ihnen ,Ver-
leumdung des sozialistischen
Gesundheitswesens“ vor. Er
selbst dachte nur: ,Ich passe hier
nicht ins Bild.“ Zum Schluss ar-
beitete er als Beschlagbeutelpa-
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= Die Krankheit: Eigentlich wird
sie Osteogenesis imperfecta ge-
nannt, ihren umgangssprachli-
chen Namen hat sie, weil die Kno-
chenformlich wie Glas brechen. Es
Ist eine Erbkrankheit, die Kno-
chendichteistsehrgering, weilein
bestimmtes Kollagen im Bindege-
webe stark verandert ist.

@ Die Behandlung: Da die Krank-
heit genetisch bedingtist, konnen
nur die Symptome behandelt wer-
den. Durch gezielte Infusionen
kann mittlerweile aber die Kno-
chendichte erhoht werden.

cker, fir 320 DDR-Mark im Mo-
nat: ,Das heifdt, ich sortierte
Schrauben in einen Beutel.“ Er
war 20 und das Leben fast vorbei.

Doch dann kam die Wende.
Soren Maiwald hatte schon seit
Langerem als sogenannter Volks-
korrespondent gearbeitet, etwa
7 DDR-Mark gab es dafiir im Mo-
nat. Nach 1989 war im Osten
Deutschlands alles madglich,
auch dass ein behinderter junger
Mann im Rollstuhl als fest ange-
stellter Journalist bei der Leipzi-
ger Volkszeitung in Torgau arbei-
tete. Recherchen erledigte er oft
am Telefon, zum Termin fuhr er
mit seinem Auto und bat die Ge-
sprachspartner, sich zu ihm in
den Wagen zu setzen: ,Wenn man
freundlich auf die Leute zugeht,
ist vieles moglich.”
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Allerdings war er auch ein
streitbarer Redakteur, legte sich
in wirren Nachwendezeiten mit
den GrofSkopferten in Torgau
an, deckte Missstinde auf. Die
Kritisierten setzten sich zur

Wegen der vielen
Briiche wachsen

die Beine irgendwann
nicht mehr

Wehr. Es gab Zeiten, da hatte der
Journalist Soren Maiwald mit-
ten in der sachsischen Provinz
Polizeischutz, weil es Drohun-
gen gegeben hatte. Er ist keiner,
der immer vernunftig ist. So
kaufte er sich damals einen

gl.m i s

sportlich geschnittenen Wagen,
auch wenn der fir einen Roll-
stuhlfahrer eher unpraktisch
ist. Die Behinderung hat er ein-
fach ignoriert.

Doch  irgendwann = war
Schluss, die Redaktion in Torgau
wurde dichtgemacht, und Séren
Maiwald eine Stelle im 60 Kilo-
meter entfernten Haupthaus in
Leipzig angeboten, die er fiir ein
Jahr auch annahm. Dann wollte
man den unbequemen Redak-
teur loswerden, so jedenfalls
sieht er es heute. Er reagierte mit
langen Krankheitszeiten, wurde
gekundigt, er klagte und bekam
recht: ,Ich war nervlich am Ende
und nahm die Abfindung.”

Geblieben ist ihm aus dieser
Zeit sein Haus in Pfluckuff, in
dem er mit seiner Frau Petra seit

zwanzig Jahren lebt. Allerdings
ist er nach wie vor hoch verschul-
det. Der Sohn seiner Frau, den sie
mit in die Ehe gebracht hat und
den Soren Maiwald sieht wie ei-
nen eigenen, ist dreifdig, er
wohnt in Hamburg. Sorens Mut-
ter hat eine Wohnung im Dach-
geschoss.

Der Fortschritt ermoglicht
auch Soéren Maiwald zunehmend
ein besseres Leben. Im Sommer-
urlaub auf der Ostseeinsel Use-
dom entdeckte er durch Zufall ei-
nen gelandegangigen Rollstuhl.
,Meine Frau liebt Strandspazier-
gange, bisher musste ich im
Strandkorb auf sie warten.” Mit
finanzieller Hilfe seines Bruders
hat er sich ein gebrauchtes Mo-
dell gekauft. ,Jetzt kann ich auch
im Sand fahren und auch mal auf
einer Wiese oder tiber einen Feld-
weg.”

Er, der jahrelang mit Depres-
sionen zu kampfen hatte, sieht
wieder mehr Sinn in seinem Le-
ben. ,Ich setze mir kleinste Ziele,
zum Beispiel mit dem Rollstuhl
bei Sonnenschein rauszufahren.
Ein tolles Gefuhl.“ Er versucht,
den Schmerzen zu entfliehen -
durch Lesen, Meditation oder
durch die Beschaftigung mit Psy-
chologie. Manchmal gelingt es
ihm auch in langen Gespréichen
mit seiner Frau.

So hat er, der ,Vogel in Gefan-
genschaft’, sich Gber Jahrzehnte
hinweg das Singen selbst beige-
bracht. ,Heute bin ich eher ein
Typ, der sein Umfeld zum La-
chen bringt, es aufbaut und see-
lische Hilfe geben kann, ohne
selbst depressiv zu sein.”

Es gibt mittlerweile Infusio-
nen, sogenannte Bisphosphona-
te mit dem Wirkstoff Zoledron-
saure, die eigentlich nur fir Os-
teoporosekranke gedacht sind.
Sie schiitzen das Skelett vor kno-
chenabbauenden Zellen, die
Knochendichte nimmt zu. Aber
Bisphosphonate sind im Korper
nicht abbaubar, die Behandlung
hat Nebenwirkungen. Dennoch
verbessern die Infusionen Soren
Maiwalds Gesundheitszustand
deutlich. Doch keine Pharmafir-
ma wiurde, so seine Erkenntnis,
die Zulassung des Medikaments
fir die Glasknochenkrankheit
beantragen. Es lohnt sich nicht,
weil es zu wenige Erkrankte gibt.
So bezahlt er die Behandlung
selbst beziehungsweise Dbe-
kommt die Infusionen im Rah-
men von Studien an der Univer-
sitatsklinik Halle. Das ging nicht
einfach so, Soren Maiwald und
seine Frau mussten lange dafiir
kampfen. Aber das Kampfen ist
er ja gewohnt.
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