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ie Wohnung im Hochparterre des Mehr-
familienhauses befindet sich am Stadt-
rand und ist freundlich und gemiitlich.
Das mehrstockige Haus liegt in direkter
Nachbarschaft zu den angrenzenden
Feldern, und vom Balkon schaut man
iber Hecken und Baume in die Natur.

Végel zwitschern, und ab und zu kommt die Katze durch

die Balkontir hereingeschliipft und sucht ihren Lieb-

lingsplatz auf dem Schrank in der Kiiche auf. Wenn man

vor die Haustir

tritt, sind es nur

wenige  Schritte

zum  angrenzen-

den Teich, wo En-

ten und Schwane

schwimmen.

Es ist idyllisch

hier, und die Kin-

der aus den um-

liegenden Hausern

haben  reichlich

Platz zum Spielen,

Toben und Fahr-

radfahren.

Auch der Aben-

teuerspielplatz mit dem Fufballfeld und der Skate- und

BMX-Anlage ist nur ein paar Fahrradminuten entfernt.

Das ist ideal fiir Kevin und seine Freunde, denn Kevin ist

ein ,DrauRenkind’, wie seine Mutter von ihm sagt. Er fin-

det hier viel Freiraum flir seine Aktivitaten und auch die

nahegelegenen Seen sind gut zu erreichen und bieten

Naherholung in kurzer Entfernung.

Kevins Mutter, Yvonne Kriger, ist Jahrgang 1978. Sie hat
als Angestellte im Einzelhandel in Kénigs Wusterhau-
sen gearbeitet und ist inzwischen krankheitsbedingt
in Rente. 2012 wurde bei ihr Krebs diagnostiziert, und
seither ist sie in medizinischer Behandlung. Sie erinnert
sich noch sehr deutlich an die Geburt von Kevin und die
Zeit danach. ,Zuerst war alles ganz normal”, erzahlt
sie, wahrend sie in Gedanken an ihrem Kaffee nippt. Die
Schwangerschaft verlief ohne Besonderheiten, und sie
freute sich aufihr Kind. Als es dann soweit war, hatte sie
Anfang Marz 2000 im Dahme-Spreewald-Klinikum in
Konigs Wusterhausen entbunden. Dabei waren keinerlei
Komplikationen aufgetreten, und sie brachte einen an-
scheinend gesunden kleinen Jungen auf die Welt.

Nach der Geburt kehrte sie nach Hause zurtick, und in
der ersten Zeit verlief alles ohne Besonderheiten. ,Nach
ein paar Tagen, fing mein Baby an, sich immer wieder
zu Ubergeben. Die Haut erschien uns merkwiirdig gelb-
lich und der kleine Bauch wurde zusehends dicker. Wir
machten uns grofRe Sorgen und fuhren wieder in das
Krankenhaus nach Kénigs Wusterhausen”, sagt Yvonne,
und die Anspannung und die Sorgen von damals sind
ihr anzusehen. Obwohl in der Zwischenzeit mehr als 14
Jahre vergangen sind, weif? sie noch ganz genau, was da-
mals vorgefallen ist. ,Mein Mann und ich waren sehr in
Sorge. Wir wussten nicht, was mit unserem Sohn los ist,
und wir hatten grofRe Angst um ihn.” Doch im stadti-
schen Krankenhaus konnte man ihnen nicht helfen. Nie-
mand wusste, woran der kleine Kevin litt. Man verlegte
Mutter und Kind kurzerhand in das HELIOS Klinikum
nach Berlin-Buch, um eine Diagnose stellen zu kdnnen.
Die Arzte bemiihten sich sehr, doch es gelang ihnen ein-
fach nicht herauszufinden, was der Grund fiir das hau-
fige Erbrechen und die inzwischen deutlich sichtbare
Gelbsucht war.
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Inzwischen waren bereits mehr als
zwei Monate seit der Entbindung
vergangen. ,Es war eine schwere
Zeit fur meinen Mann und mich”,
sagt Yvonne Kriiger ,und natirlich
auch fir Kevin. Die Arzte kamen
einfach nicht dahinter, was mit ihm
los war.” Man verlegte Kevin noch
einmal in ein anderes Kranken-
haus. Dieses Mal kommt er in ein
Klinikum der Berliner Charité. Im

Campus Virchow-Klinikum auf der

Station 13 fiir innere Medizin mit
Gastroenterologie kann ihm endlich
geholfen werden. Die Leitung der
Station hat damals Prof. Dr. med.
Eberhardt Ménch. Er ist Facharzt
fiir Kinderheilkunde und hat die Lei-
tung der Stoffwechselambulanz.
Zusatzlich ist er Leiter des Labors
fir Neugeborenenscreening auf
angeborene  Stoffwechselstérun-

gen fir das Land Berlin. ,Professor
Ménch hat damals das Leben von
Kevin gerettet. Es sah gar nicht gut
aus fir den Kleinen bis dahin, und
wir wussten nur, dass es sich um
eine Stoffwechselkrankheit han-
deln musste. Nur welche genau das
war, konnte uns niemand bisher
sagen. Erst Professor Mdnch war
dann in der Lage Tyrosinamie Typ 1
(HT-1) zu diagnostizieren und eine
entsprechende Behandlung mit an-

gepasster Erndhrung und Medika-
menten einzuleiten”, sagt Yvonne
Kriiger und ihr Gesicht hellt sich auf.
,Ohne das Team um den Professor
in der Charité Berlin hatte Kevin be-
stimmt nicht tberlebt. Wir sind ihm
bis heute sehr, sehr dankbar", sagt
sie mit Nachdruck. Auch Kevin nickt
zustimmend, als das Gesprach auf
den Arzt kommt.

Professor Ménch ist ein ausgewiese-
ner Spezialist auf dem Gebiet ange-
borener Stoffwechselkrankheiten.
Er hatte sich mit seiner Habilita-
tion Uiber MassenscreeningTests zur
Fritherfassung angeborener Stoff-
wechselstorungen bereits 1972 ei-
nen Namen gemacht. Kurz dar-
auf wurde er zum Professor in der
Kinderklinik der Freien Universitat
Berlin ernannt. Er war Facharzt fiir
Kinderheilkunde und tibernahm die
Leitung der Stoffwechselambulanz
und des Labors der Klinik. Er enga-
giert sich bis heute sehr aktiv in der
Langzeitbetreuung von Patienten
mit angeborenen Stoffwechselsté-
rungen, besonders bei Kindern, Ju-
gendlichen und Erwachsenen mit
PKU.

Nachdem Eltern und Sohn wieder
zurlick nach Hause gekehrt waren,
beginnt fiir Familie Kriiger ihr Start
in das gemeinsame Leben ein zwei-
tes Mal. Jetzt wissen sie, was zu
tun ist, und sie nehmen die Ernah-
rungsplane und die Medikation sehr
ernst. Zum Glick, denn, wie Profes-
sor Monch damals erklart hat, ist
das bei HT1 absolut unumganglich
und die Grundlage fur ein fast nor-
males Leben. Dass die Krankheit so
selten ist, spielt fur die junge Mut-
ter keine Rolle. Auch, dass der Fall
von Kevin der erste ist, der in ihrer
oder der Familie ihres Mannes fest-
gestellt wurde, interessiert sie we-
nig. “Es kommt, wie es kommt",
sagt sie mit gelassenem Gleichmut
und fiigt hinzu: ,Das Schicksal kann
man sich nicht aussuchen, sondern
nur das Beste daraus machen. Das
versuchen wir einfach - jeden Tag
aufs Neue."
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Auch unter den anderen Familienmitgliedern herrscht
nach anfanglicher Verunsicherung bald Klarheit tber
das Krankheitsbild des Jungen. So verlaufen die ersten
Lebensjahre von Kevin einigermalen gleichmaRig. Er
nimmt genau nach Plan seine Medikamente und wird re-
gelmaRig im Virchow-Klinikum untersucht. Dabei wer-
den Auffalligkeiten im Blutbild schnell sichtbar, und die
Erndhrung und die Medikation konnen umgehend an-
gepasst werden. Alle Familienangehdrigen wissen jetzt
Uber die Krankheit und deren Behandlung Bescheid. Nur
die beiden Grofmiitter versuchen am Anfang, dem Jun-
gen etwas ,Gutes” zu tun, indem Sie ihm heimlich Si-

Rigkeiten oder Kekse zustecken. Der Kdrper von Kevin
kann allerdings mit den Aminoséauren im Eiwei - auch
von gutmitigen GroBmiittern - nicht umgehen. Daher
quittiert dieser deren Zufuhr schon nach kurzer Zeit
mit Ubelkeit und Erbrechen. Bald haben auch die Omas
eingesehen, dass etwas ,Cutes” flr Kevin anders aus-
sieht, als flr andere Jungen. Im Kindergarten sind auch
alle Erziehehrinnen informiert und achten darauf, dass
die Diat genau eingehalten wird. Bis auf gelegentliche
Ausrutscher, lauft auch dort und in der anschlieBenden
Grundschule alles weitgehend ohne Zwischenfalle ab.

Gerade zu Beginn von Kindergarten- und Schulzeit hat
Yvonne Kriiger viel gelernt tiber die Krankheit ihres Soh-
nes. Sie ist froh iber die Méglichkeiten sich im Internet
zu informieren und auch von den Erfahrungen anderer
zu lernen. Sie studiert online aufmerksam die Artikel
ber PKU, HT1und ahnliche Stoffwechselerkrankungen,
die auf einer Eiweilunvertraglichkeit basieren. ,Irgend-

wann wird das alles zur Routine und man gewohnt sich
an die Ablaufe und Handlungen.”, sagt Yvonne Kriger.
Sie zeigt eine GrofRpackung Anamix, einem speziellen
Nahrungserganzungspraparat, mit Vanillegeschmack.
,Zu Beginn des neuen Jahrtausends war das Praparat
gar nicht so leicht zu bekommen bei uns. Aber inzwi-
schen ist das kein Problem mehr und wir bekommen Zu-
schiisse von der Krankenkasse dazu.”

51 — Seite



Seite — 52

Fir Kevin ist das alles nicht wirklich aufregend. Er mag am liebsten Vanille,
und an die regelméafige Aufnahme seiner Medikamente hat er sich langst
gewohnt. Auch Nahrungserganzungsmittel sind fir ihn nichts Ungewdhn-
liches - Hauptsache sie schmecken. Mit seinen 14 Jahren hat er ganz andere
Dinge im Kopf, als eine Krankheit, die er inzwischen gut im Griff hat. Sein
Lieblingsgericht sind Nudeln mit Tomatensauce. ,,Davon kann er gar nicht
genug bekommen”, lacht seine Mutter und fligt hinzu, ,und wir sind froh,
dass Hamburger, Schnitzel und Currywurst fir ihn noch nicht so wichtig
sind!”

Nattrlich ist es in diesem Alter nicht gerade cool, wenn man auf seine Er-
ndhrung achten muss. Aber Kevin findet es inzwischen véllig normal, dass
unter seinem Teller bei jedem Essen eine Waage steht. Sie ist mit einem Foto
von ihm verziert, das ihn in jingeren Jahren zeigt - ein frohlicher Junge mit
wachem Blick und strahlendem Lacheln. ,Das ist schon ein paar Jahre her”,
sagt Mutter Yvonne mit Blick auf das Foto und léchelt, ,aber wir mégen das
Bild alle sehr, deshalb ist es noch auf der Waage."” Kevin wiegt die Bratwurst
genau ab und tragt die Werte in ein Notizbuch ein. Er hat schon lange ein
Bewusstsein dafiir entwickelt, wie viel Eiweil? sein Kérper vertragt. Trotzdem
kontrolliert er ganz genau, was auf seinem Teller liegt. Zusammen mit der
Dijtberatung und dem Arzteteam der Charité wurde eine Balance zwischen
Medikation und Erndhrung hergestellt. Wenn Kevin sich daran hélt, dann
geht es ihm gut. Das weil? er, und deshalb rechnet er genau aus, was er zu
sich nimmt.

Seine Mutter hat sich vor einiger Zeit von ihrem Ehemann getrennt und
lebt nun mit ihrem Lebensgefahrten Thilo zusammen. Dieser nimmt die
Krankheit, und vor allem deren Behandlung und die diatische Ernahrung,
sehrernst. Den Kartoffelsalat zu den Bratwiirstchen hat er selbst zubereitet
und weill exakt, welche Inhaltstoffe darin sind und in welcher Menge. Ne-
ben den Kartoffeln sind unter anderem noch Zwiebeln, Apfel, Gewiirzgur-
ken und magerer Naturjoghurt in seiner Kreation. ,,Am meisten hat mich der
Joghurt Giberrascht”, sagt er nachdenklich, ,da ist viel mehr Eiweil? drin, als
ich dachte!” Insgesamt 2,7 % betragt der Eiweilgehalt des Kartoffelsalates.
Kevin hat das notiert, isst nun munter Salat und Wurstchen und trinkt Saft-

KEVINWIEGTDIE 3
BRATWURST GENAU
ABUND TRAGT

DIE WERTEMNEIN
NOTIZBUCH EIN

schorle dazu. Nach dem Essen holt
er das Notizbuch wieder hervor und
rechnet seine Werte zusammen.
Er nimmt einen Taschenrechner zu
Hilfe und nach einem kurzen Au-
genblick, weill er mehr. Insgesamt
hat er fast 17,5 Gramm Eiweil} bis
jetzt iber den Tag zu sich genom-

men. Er kann mit seinen Aufzeich-
nungen nun genau ermitteln, wie
viel er davon bis zum Abend noch
essen darf. Ausgeriistet mit Waage,
Kugelschreiber und Notizbuch ent-
geht ihm nichts, was er isst. Kevin
weif’ wirklich genau Bescheid und
er beginnt damit, auch alleine sein

Essen zu tiberwachen. Noch tut er
das zusammen mit Thilo und seiner
Mutter, aber schon bald wird er die
beiden nicht mehr brauchen, und
das Managen seiner Nahrung wird
ihm so leicht fallen, wie Schuhe bin-
den - am besten FulRballschuhe.
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Kevin Kriiger ist ein ruhiger Junge und er erzahlt nicht viel. Aber, wenn man ihn fragt, was ihm am
meisten Spall macht in seiner Freizeit, dann kommt er doch ins Schwarmen. , Fullball, FuRRball
und nochmal FuRball.” Er bewundert seinen FuRRballstar Cristiano Ronaldo, der zur Zeit bei Real
Madrid spielt, und der mit seinem Verein die Champions League gewonnen hat. Ein bisschen in
Schwierigkeiten kommt Kevin allerdings, wenn er an die kommende FuRball-Weltmeisterschaft
denkt. Auf die wartet er mit groBer Spannung. Sein Idol Cristiano Ronaldo spielt allerdings dann
fiir sein Heimatland Portugal, und Kevin méchte eigentlich, dass Deutschland den Titel holt.
,Hauptsache es ist Futball”, sagt er schlieRlich und zeigt auf einen Zeitungsartikel auf seinem
Schiilerschreibtisch mit einem grof3en Foto von Ronaldo.
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Am zweitliebsten fahrt Kevin BMX-
Rad. Ihn faszinieren die Tricks der
Profis und er trainiert eifrig auf der
nahen Skatebahn. Er holt seine Aus-
ristung und legt Helm und Hand-
schuhe zurecht. Gewissenhaft legt
er die Sachen an und verschwindet
im Keller. Kurz darauf taucht er mit
seinem schwarzen BMX-Bike wieder
auf und ist auch schon in Richtung
Abenteuer-Spielplatz  unterwegs.
Dort will er sich mit einem Freund
treffen, und der soll nicht auf ihn
warten missen. Auf der Skatebahn
sind schon einige andere Jungs dabei
ihre Tricks und Spriinge zu tiben. Ke-
vin ist sofort bei ihnen und gemein-
sam fahren sie die Ramps und Rails
hinauf und hinunter, weichen sich
aus und zeigen, was sie konnen. In
die Halfpipe traut sich Kevin aber
noch nicht. ,Da muss ich noch ein
bisschen iiben. AuRerdem bin ich
neulich gestlrzt und mein Riicken
tut noch etwas weh”, sagt er und
nimmt schon wieder Anlauf, um
die Betonrundung hinauf zu fahren.
Hier auf der Skatebahn ist er in sei-
nem Element und man siehtihm an,
welche Energie in dem sonst so ru-
higen Teenager steckt. Wenn er kurz
innehdlt und sich auf dem Lenker
seines Bikes abstltzt, kommt nie-
mand auf die Idee, er kénne krank
sein.

Erst recht nicht, wenn er mit sei-
nem Freund Brian Fufball spielt.
Vergessen ist flir kurze Zeit das
BMX-Rad und Kevin fliegt formlich
Uber den FuBballplatz. Er nimmt
Anlauf und donnert den Ball zielsi-
cherins Tor. Sein Freund kann da nur
hinterherlaufen. Zusammen drib-

beln sie iber den Platz und machen
das, was alle Jungs in diesem Alter
gerne tun: FuRballspielen und He-
rumtoben. Kevin weil genau, was
gut fir ihn ist - beim Essen und auf
dem Sportplatz.

Yvonne Kriger ist erstaunlich ent-
spannt, wenn man sie auf die Krank-
heit ihres Sohnes anspricht. ,Wir
kénnen sowie nicht andern, was das
Schicksal mit uns vorhat,” sagt sie,
,und wir versuchen das Leben so,
wie es ist zu genieRen.” Dass das
fiir alle in der Familie nicht immer
leicht ist, hat zuletzt die Diagnose
ihrer eigenen Krankheit gezeigt.
Trotzdem gewinnt sie der Situation
etwas Positives ab. ,,Man achtet viel
mehr auf sich. Seit wir uns so aus-
giebig mit dem Essen und den In-
haltsstoffen beschaftigen, tun wir
unserem Korper viel mehr Gutes an,
als vorher.”

Fir Kevin ist das alles langst Nor-
malitat geworden. Wenn er nicht
gerade FuRball spielt oder BMX
fahrt, dann ist er bei der Jugend-
feuerwehr von Kénigs Wusterhau-
sen. Er engagiert sich dort mit sei-
nen Freunden bei Ubungen und bei
Meisterschaften.
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,Neulich haben wir sogar den Stadtentscheid gewonnen!”, freut er sich. Schlauche ausrollen und
um die Wette laufen entsprechen seinem Drang nach Bewegung. Aber auch das fachgerechte An-
legen von Knoten begeistert ihn, und er ist konzentriert bei der Sache. Noch weil er nicht genau,
was er einmal beruflich machen machte, allerdings beginnt bald sein erstes Betriebspraktikum
von der Schule. Fiir einen Jungen, der so selbststéndig ist wie er, sollte das keine Schwierigkeit dar-
stellen. Kevin weil, wo es fiir ihn im Leben langgeht und er wird seinen Weg gehen.
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