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Eltern helfen sich selbst
Schenkon Kinderphysiotherapeuten habenMühe, rentabel zuwirtschaften. Damit krankenKindern in der
Region Sursee dennoch geholfenwird, schlossen sich Eltern zu einem einzigartigen Verein zusammen.

Astrid Longariello
redaktion@zentralschweizamsonntag.ch

Seit Loris Jegen 3½ Jahre alt ist,
besucht der heute 6-Jährige wö-
chentlich die Physiotherapie
«Theramisu» in Schenkon. Der
Junge leidet an der unheilbaren
Krankheit «Muskeldystrophie
Duchenne».Dies ist eineErkran-
kungderMuskeln, dienurBuben
betrifft. «Zuerstmerktenwir gar
nicht, dass mit Loris etwas nicht
stimmt», erinnert sich seineMut-
ter Sandra Jegen. Erst nach der
Geburt vonLoris’ Schwester stell-
tendieElterndieUnterschiede in
derEntwicklungdeskleinen Jun-
gen gegenüber seiner Schwester
fest. Später folgtenUntersuchun-
gen und schliesslich die nieder-
schmetterndeDiagnose.

Konkret heisst das für betrof-
feneBuben, dass ihnen imBaby-
alter das Gehen Mühe bereitet,
dann schwindet die Kraft zuerst
im Rumpf, dann in den Beinen,
ArmenundFingern. Irgendwann
streikt die Lunge und das Atmen
fällt schwer. Zuletzt baut sichder
Herzmuskel ab, bis das Herz
schliesslich aufhört zu schlagen.
DieLebenserwartungderKinder
beträgt durchschnittlich 20 bis
30 Jahre. «Als wir die Diagnose
erhielten, hat es mir den Boden
unter den Füssen weggezogen.
Ich habe gedacht, ich könnte nie
mehrunbeschwert undausgelas-
sensein,niemehrFreudeanmei-

nen Hobbys haben», sagt die
Mutter.WoherdieKrankheit, die
normalerweise erblich bedingt
ist, kommt, weiss man nicht ge-
nau.«Eswarwohl eineLauneder
Natur», so Sandra Jegen.

«Wir sindnichtmehralleine
mitunsererGeschichte»

Die wöchentlichen Therapiesit-
zungen in der alten Dorfkäserei
in Schenkon sind sowohl für Lo-
ris als auch für seine Mutter es-
senziell. Sie fühle sich dort sehr
gut aufgehoben unter den vielen
Familien mit ihren diversen
Schicksalen, sagt sie. «Wir sind
nicht mehr alleine mit unserer
Geschichte. Die positive Aus-
strahlung, die guten Gespräche
und Tipps des Physioteams tun
allen Beteiligten gut.»

Mittlerweile ist Sandra Jegen
PräsidentindesVereinsTherami-
su – so der Name des Trägerver-
eins der Kinderphysiotherapie.
Dieser sei aus Tiramisu (über-
setzt: ziehemichauf) entstanden.
«Wirwollten einenpositivenNa-
men und aufzeigen, dass es auf-
wärtsgeht. So entstandTherami-
su, was in etwa heissen könnte,
Therapie stellt auf», sagtThomas
Schumacher, Gründer der
Kinderphysiotherapie. Die Not-
wendigkeit des Trägervereins
Theramisu sei unabdingbar. Da
die Tarife für Physiotherapeuten
inden letzten Jahrennurungenü-
gendangepasstwordenseien,die

Mietpreise aber stiegen, war es
nicht mehr möglich, kostende-
ckend Kinderphysiotherapie an-
zubieten. So sei Theramisu ent-
standen,eineinzigartigerVerein,
dessen Vorstand aus betroffenen
Eltern besteht. «Diese wollten
nicht,dassEltern therapiebedürf-
tiger Kinder aus demGrossraum
Surseemit ihrenKindern insKin-
derspitalLuzernodernachAarau
fahren müssen. Das wären die
beidennächstenAnlaufstellenge-
wesen,wenndieTherapiestelle in
Schenkon nicht erhalten worden
wäre», soSchumacher.Dankdem
EngagementvonTheramisukön-
nen viele Langzeitpatienten mit
Krankheitsbildern wie Cystische

Fibrose, cerebralen Bewegungs-
störungen, Fussfehlstellungen,
Haltungsschwächen, Muskel-
erkrankungen,motorischenEnt-
wicklungsverzögerungen oder
Down-SyndromdasAngebotder
Kinderphysiotherapie in Schen-
konnutzen.GemässSchumacher
besuchen momentan rund 120
Kinder ausmehr als 40Gemein-
den regelmässig die Therapie.

DieRäumewerden
barrierefrei gemacht

Damit künftig auchgehunfähige
Kinder vom Angebot profitieren
können, wird zurzeit der Käse-
keller im Erdgeschoss mit Spen-
dengeldern und Fronarbeit von
betroffenen Eltern barrierefrei
ausgebaut. Auch Renée Kneu-
bühler nutztmit ihremsechsjäh-
rigen Sohn Florin regelmässig
das Physiotherapieangebot. Ihr
Sohn leidet unter einer Spasti-
schen Cerebralparese, auch
Halbseitenlähmung genannt.
Florin hat dieseBehinderung auf
seiner rechten Körperseite we-
gen eines Hirnschlages, den er
im Mutterleib erlitten hat. Die
Folgen sind grosse Störungen in
derFeinmotorik, fehlendeRefle-
xe, schnelle Ermüdung und ein-
geschränkte Sensorik. Da die
Mundmotorik ebenfalls beein-
trächtigt ist, hat Florin Artikula-
tionsprobleme. «Als ichmit Flo-
rin zum ersten Mal die Kinder-
physiotherapie besuchte, gab es

Theramisu noch nicht. Es wäre
bestimmt hilfreich gewesen,
mich beim Erhalt der Diagnose
mit anderen betroffenen Eltern
auszutauschen», sagt seineMut-
ter. Schwierig wurde es für die
Familie, als auch ihr zweiter Sohn
mit einem Handicap geboren
wurde. Er leidet unter Muskel-
hypotonie – ein Mangel anMus-
kelstärke imRuhezustand.

SomussteRenéeKneubühler
auchmit ihrem zweiten Sohn re-
gelmässigzurKinderphysiothera-
pie. «Zu diesem Zeitpunkt kam
ichschoneinbisschen insHadern
mit dem Schicksal.» Auch sie ist
heute aktiv imVerein Theramisu
tätig. Eigentlich sei sie die rechte
Hand der Präsidentin und küm-
mere sich vor allem um die Me-
dienarbeit und Kommunikation,
sagt sie. SowohlSandra Jegenwie
auch Renée Kneubühler können
sichheutewieder an vielen schö-
nen Dingen des Lebens freuen –
auch dank dem Verein. «Es sind
die kleinen Fortschritte unserer
Sprösslinge,dieunsdenMutzum
Weitermachengeben,undsieha-
benvonNaturausein sehr sonni-
ges Gemüt», sagt Renée Kneu-
bühler. «DankTheramisu fühlen
wir uns verstanden und bei wei-
tem nichtmehr alleinemit unse-
remSchicksal.»

Hinweis
Mehr Informationen finden Sie
unter: www.theramisu.ch

Therapeut Thomas Schumacher mit den beiden Buben Florin (vorne) und Loris. Bild: Dominik Wunderli (Schenkon, 6. Januar 2017)
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Einblicke

Rentner –
oderwas?
Wenn ichaufeinerReise bin
und bei den Formularen jeweils
die BezeichnungBeruf er-
scheint, komme ichmitmeinen
68 Jahren regelmässig in einen
Gewissenskonflikt. Soll ich
«ehemaliger Radioreporter»
schreiben,was sowieso zu lang
ist, soll ich «Journalist» ange-
ben,was für die Einreise in
Myanmar eherwieder unge-
schickt ist, soll ichmich als
«pensioniertenTV-Moderator»
bezeichnen,was ich etwas
eingebildet finde. Also entschei-
de ichmich für «Rentner»,was
ja heute vielerorts schon fast als
Schimpfwort gilt. Dawill doch
heute der 70-Jährige, der täglich
rund umdenRotsee joggt, sich
nicht als Rentner bezeichnen
lassen, der 75-Jährige, der noch
jedeWochemit derMännerrie-
ge in BrunnenKorbball spielt,
schon gar nicht, und der 80-Jäh-
rige, dermit seiner rüstigeren
Frau noch täglich vonWeggis
auf die Rigi-Scheidegg spaziert,
überhaupt nicht.

Dabei sindwir einVolk von
Rentnerinnen undRentnern.
Oderwäre «Pensionär» ange-
nehmer? Sicher vornehmer, ist
meine persönlicheMeinung,
aber die ist ja nichtmatchent-
scheidend.Und jetzt geht es also
umdie grosse Frage, ob die
Alten (abwann giltman als alt?),
weil sie eben immer näher an
die 100 Jahre zugehen als an die
80, dazu beitragen, dass den
Jungenweniger Rente bleibt. Ich
habe dieAnsicht, dass die jetzt
80-jährigen und älteren Frauen
undMänner ihreRentemehr als
verdient haben. Schliesslich
haben sie in jungen Jahren noch
50undmehr Stunden«kramp-
fed», zumgrossenTeil für
Hungerlöhne,währenddie
Mutter am«Herd»dieKinder
grossgezogen hat. Unddiese
Alten sollen nundaran schuld
sein, wenndieRente für die
Jungen nichtmehr reicht?
Wieder einmal ist die Politik
gefordert – oder überfordert?

Vielleicht ist esdoch besser,
das Leben noch intensiv zu
geniessen, dieKohle auszuge-
ben, schöneReisen zumachen,
gute, aber preiswerte und
saubereRestaurants zu besu-
chen, eine feine FlascheWein zu
trinken (je nachLust proTag
oderWoche), die sicher auch
dazu beiträgt, dassmannicht
100 Jahre alt wird ...

Kurt Zurfluh, Moderator
redaktion@zentralschweizamsonntag.ch

RenéeKneubühler
Verein Theramisu

«Essinddiekleinen
Fortschritteunserer
Sprösslinge,die
unsdenMutzum
Weitermachen
geben.»
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