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SIMON LEIDET AN EINEM GENDEFEKT

Simon ist 15 und kann
sich kaum bewegen.
Trotzdem lacht er viel,
hat Trdume und ist ver-
liebt. Eine Begegnung
mit einem Jugendlichen,
der unheilbar krank ist.

VON MARIA CAROLINE WOLFLE

Grobenzell - Simon gibt Gas.
Er lenkt sein Auto an einem
entgegenkommenden  Last-
wagen vorbei, sammelt noch
ein paar Goldtaler ein. Und
rast um die néchste Kurve.
Neben ihm sitzt Christin
Schmidt, seine Pflegekraft,
und starrt konzentriert auf
den Fernseher. Die beiden
spielen Mario Kart, ein Vi-
deospiel, und der Gewinner
steht schnell fest. ,Ich glaube
an dich“, sagt Simon, als er
schon lange ins Ziel eingefah-
ren ist.

Simon wohnt mit seiner
Mutter, Petra Neitzel, und
seinem é&lteren Bruder in ei-
nem Einfamilienhaus in Gro-
benzell, im Landkreis Fiirs-
tenfeldbruck. Es sind Schul-
ferien, Simon spielt Video-
spiele, sitzt am Computer
oder tippt auf seinem Handy
herum, auf dem er rund 150
Apps hat. Viel mehr kann er
nicht machen.

Simon ist 15 und sitzt seit
Jahren im Rollstuhl. Er konn-
te nie gehen, krabbeln, sitzen
oder den Kopf alleine halten.
Als Kind konnte er die Arme
bewegen, mittlerweile sind es
nur noch die Daumen und die
Gesichtsmuskeln.

Spinale =~ Muskelatrophie
(SMA) ist eine nicht heilbare,
genetisch bedingte Muskeler-
krankung, bei der Muskel-
spannung und -kraft kontinu-
ierlich abnehmen. Simon hat
Typ 1 der Krankheit, sie wur-
de bei ihm festgestellt, als er
noch ein Baby war. Seine
Mutter hat von der Diagnose
am Telefon erfahren. Zuerst
weinte sie, entschloss sich
aber schnell, dass das nichts
bringt. Sie informierte sich,
suchte den Austausch mit an-
deren Familien. ,Wenn es
schwierig wird, muss man
handeln und zum Uberleben
vorwérts schauen“, sagt sie.

Die meisten Kinder mit
Typ 1 sterben in den ersten
beiden Lebensjahren, weil die
Atemmuskeln versagen. Bei
Simon wurde ein Luftrohren-
schnitt gemacht, er wird iiber
eine Kaniile, die im Hals
steckt, mit Luft versorgt. Per-
manent héngt er an einer Be-
atmungsmaschine, wenn er
atmet, hort sich das ein biss-

Keon. (24
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Was Simon korperlich einbiiBt, kompensiert er geistig: ,Nur, weil ich behindert bin, bin ich nicht manisch depressiv”, sagt

der 15-jahrige Simon. Er leidet an einem unheilbaren Gendefekt.

chen an wie Darth Vader oder
ein Blasebalg. Mit der Ma-
schine kann Simon vielleicht
bis ins Erwachsenenalter le-
ben. Genau voraussagen
kann das niemand, auch sei-
ne Arzte nicht. Zudem hat Si-
mon eine Magensonde. Zwar
kann er auch viel Essen iiber
den Mund aufnehmen, wie
die Pfannkuchen heute Mit-
tag. Aber die Kalorienzahl
reicht nicht aus, weshalb er
iiber die Magensonde zusétz-
lich Nahrung bekommt.
Simon hat kaum Muskeln
am Korper. Seine Arme und
Beine sind diinn, seine Finger
feingliedrig. Er sitzt ein biss-
chen nach rechts gebeugt in
seinem Rollstuhl, sein Kopf
wird von einer Halterung im
Nacken gestiitzt. Hin und
wieder bringt Christin seine
Beine in eine andere Position.
All diese Maschinen an ih-
ren Kindern anzubringen und
eine kleine Intensivstation zu
Hause zu haben, fillt vielen
Eltern schwer. Neitzel musste
nicht nachdenken: ,Die
Hauptsache war, Simon nicht
zu verlieren.“ Sie sitzt auf ei-
nem Schreibtischstuhl vor
dem Computer im Wohnzim-

FOTO: JAN SCHMIDBAUER

Die Spinale Muskelatrophie (SMA)

Die Spinale Muskelatrophie (SMA) ist eine Er-
krankung von Nervenzellen, die Bewegungen
wie Krabbeln, Schlucken oder Laufen steuern. Es
ist eine der haufigsten rezessiv vererbten Krank-
heiten in Deutschland. In jeder Altersstufe gibt es
etwa 5000 Betroffene. Durch ein fehlendes Gen
kommt es zu einem fortschreitenden Riickgang
von motorischen Nervenzellen im Rickenmark.
Impulse kédnnen vom Hirn nicht mehr an die Mus-
keln weitergeleitet werden, wodurch Muskel-
schwund entsteht. SMA wird in vier Typen geglie-

dert, abhdngig davon, wie sich die Kinder moto-
risch entwickeln und wann die Krankheit auftritt.
Kinder mit Typ | sterben meist in den ersten zwei
Lebensjahren, wohingegen die Krankheit bei Ty-
p IV erstim Erwachsenenalter auftritt. Der Verlauf
von SMA ist letztlich jedoch individuell.
Weitere Informationen unter:

Initiative SMA (www.initiative-sma.de)

Dt. Gesellschaft fur Muskelkranke (www.dgm.org)
buss-Kinder e.V. (www.buss-kinder.de)
Intensivkinder zu Hause (www.intensivkinder.de)

mer. Die gelernte Intensiv-
krankenschwester ist Anfang
50 und hat kurze grau-blonde
Haare. Manchmal  ver-
schridnkt sie die Arme, wie in
Abwehrhaltung.  Vielleicht,
weil sie tatsdchlich viel kimp-
fen muss. Mit der Kranken-
kasse, Arzten oder einfach
nur mit dem Alltag. Umso
mehr, seit im letzten Jahr Si-
mons Vater an einem plotzli-
chen Herztod starb. Neitzel
muss jetzt alleine fiir die Fa-
milie sorgen.

Wenn Neitzel Simons
Krankheit erkldrt, tut sie das
oft mit Fachausdriicken. ,,In-
termedidrtyp 1b“, etwa. Si-

Grifelfing - Wenn er seinen
Sohn  Fabian  anschaut,
kommt es Mariusz Jankowski
vor, als wiirde er in einen
Spiegel schauen. Es ist, als
sieht er sich selbst — in klein.
Als die Familie in die Grafel-
finger ~Wolfart-Klinik  im
Landkreis Miinchen kam, um
den Kkleinen Fabian kennen-
zulernen, waren so viele Leu-
te im Zimmer, dass es einen
Stau im Krankenhaus gab, er-
zdhlt Mariusz Jankowski (42).
Und alle hitten gesagt: ,,Oh
so schon, ganz der Papa. Ich
bin echt zufrieden.*

Fabian hat aber nicht nur
mit seinem Vater Gemein-
samkeiten — sondern auch mit
Katarzyna Jankowska (39).
Thr Mddchenname war ,,Fabi-
an“. ,Das fanden wir lustig.”
Und damit sich der stolze Va-
ter auch den zweiten Vorna-
men gut merken kann, wird
dieser Mariusz lauten.

Schon bald diirfen seine
Frau und sein Sohn nach
Hause, freut sich Mariusz
Jankowski. Dann nimmt sich

Ganz der Papa

Ein Beitrag
der Deutschen
Journalistenschule

DJS.

mon ist in solchen Momenten
ganz der Teenager. ,Auf
Deutsch, Mom*“, sagt er. Und
Neitzel erkldrt auch fiir Lai-
en, was gemeint ist: Ein Typ
von SMA, der zwischen Typ 1
und 2 liegt.

Simon braucht permanent
Betreuung. Seine  Mutter
wéscht ihn, zieht ihn an, tragt
ihn vom Erdgeschoss in sein
Zimmer im ersten Stock, setzt
ihn in den Rollstuhl. Morgens

braucht Neitzel eine gute
Stunde, um ihn fertig zu ma-
chen. An sechs Tagen in der
Woche erhilt sie Unterstiit-
zung durch einen Intensiv-
pflegedienst, heute ist das
Christin Schmidt. Sie beglei-
tet Simon auch in die Schule.

Der Jugendliche ist klug.
Mathe mag er nicht und trotz-
dem steht eine eins im Zeug-
nis. Viele Kinder mit SMA
sind iiberdurchschnittlich in-
telligent und kontaktfreudig.
Was Simon an Energie kor-
perlich einbiifen muss, kom-
pensiert er geistig. Er ist Film-
fan, mag Flohmirkte, iiber-
haupt alles, was retro ist und

hort gerne Heavy Metal. ,In
voller Lautstdrke mit Kopfho-
rern, das ist herrlich.“ Und Si-
mon ist verliebt. In ein Mad-
chen aus seiner Klasse. ,,Aber
sie blickt das nicht so richtig.“

Vor anderthalb Jahren hat-
te Simon einen Aufklarungs-
drang. ,Da bin ich zu Leuten
hingefahren und habe gesagt
Jch bin behindert, hast du
Fragen?’“ Aber nur wenige
sind so offen wie er selbst.
Manchmal ist er genervt von
den ,Lidufern“. So nennt er
Menschen, die nicht im Roll-
stuhl sitzen. ,,Weil die meis-
ten denken, dass korperlich
Behinderte auch geistig be-
hindert sind“, sagt er. ,Nur,
weil ich behindert bin, bin ich
auch nicht gleich manisch de-
pressiv.“ Simon freut sich,
wenn Leute zu ihm kommen
und fragen, was er eigentlich
hat.

Sich kaum bewegen zu
konnen, abhéngig zu sein von
anderen, das ist fiir Simon
normal. Er kennt es nicht an-
ders. Gerade in der Pubertéit
scheint es aber besonders
schwierig zu sein. Dass er
nicht mit kann, wenn seine
Mitschiiler FuBball spielen,
macht ihn manchmal traurig.
Oder dass er bei spontanen
Kinobesuchen selten dabei
ist. Weil immer jemand dabei
sein muss, der sich medizi-
nisch auskennt. ,Bevor Mom
mitkommt, bleibe ich lieber
zu Hause“, sagt er

Vor einigen Monaten hat er
einmal ,SMA Typ 1 bei Goo-
gle eingegeben. ,Das war
schlimm, was man da findet®,
sagt er. ,Da stand, dass die
Kinder alle sterben. Crazy.“
Simon denkt selten an den
Tod und auch seine Mutter
schiebt den Gedanken weg.
,Ich habe nur ein bestimmtes
Kontingent an Kraft*, sagt sie.
,Das muss ich auf die positi-
ven Dinge lenken.“ Wie bei-
spielsweise auf den Trickfilm,
den Simon wéhrend eines
Praktikums selbst gemacht
hat. Das hat ihm Spal ge-
macht, nach der Schule
mochte er Spieleprogrammie-
rer werden. Als er den Film
vorzeigt, ist Neitzel stolz auf
ihren Sohn und Simon auf
sein Werk. Es geht darin um
einen Jungen im Rollstuhl,
der eine Freundin hat und
auch mal ein Bier trinkt.

Maria C.
Wolfle aus
Elzach hat
Anthropo-
logie und
Politikwis-
senschaften
studiert.

WILLKOMMEN & ABSCHIED

der Inhaber einer Trocken-
baufirma den ganzen Tag frei.
,Wenn Fabian weint, mache
ich Musik.“ Zuhause in Ger-
mering (Kreis Fiirstenfeld-
bruck) hat er ein Keyboard
und ein Schlagzeug. ,Oder
ich schlafe im Hotel, wenn es
zu laut ist“, sagt er scher-
zend.  VICTORIA STRACHWITZ

Noch ist der kleine Fabian
Jankowski ein Leichtge-
wicht. Mit 2940 Gramm
und 51 Zentimeter kam er
auf die Welt. Wenn er gro-
Ber ist, darf er mit seinen
Eltern Mariusz und Katar-
zyna seinen neunjahrigen
Halbbruder in Polen ken-

nen lernen. FOTO: RUTT

Pionier der Feuerwehr

Miinchen - An eine der ersten
Begegnungen mit Karl Seege-
rer erinnert sich Gilinther Holzl
gut. Es war wihrend seiner
Priifung zum Brandassessor.
Seegerer war Mitglied der Prii-
fungskommission. ,Er hatte
klare Vorstellungen, was er
von den Priiflingen erwartet,
war objektiv und menschlich.
Wenn man wihrend der Prii-
fung etwas aus der Spur geriet,
gab er einem einen Denkan-
stoR3¥, erzahlt Holzl, langjéhri-
ger Weggefidhrte und Nachfol-
ger Seegerers. Mit dieser hilfs-
bereiten Art ist der studierte
Elektroingenieur Seegerer vie-
len Priiflingen in guter Erinne-
rung geblieben. Aber nicht nur
damit. ,Er war diszipliniert
und hat auch an den Wochen-
enden immer gearbeitet. Es
gibt kaum einen, der die Feu-
erwehr so geprégt hat wie er.”

Hineingeboren in eine Fa-
milie von Feuerwehrleuten
war der Oberbranddirektor
Karl Seegerer schon friih von
der Feuerwehr fasziniert. Uber
viele Jahre hat er sich intensiv

Karl Seegerer ist im Alter von

86 Jahren gestorben.  roto: rkn
mit der Feuerwehrtechnik aus-
einandergesetzt. Als erster
Brandreferendar der Nach-
kriegszeit entwickelte er ein
Konzept fiir die Ausbildung
von Feuerwehrleuten. Dazu
gehorte, dass jeder Referendar
an fiinf Feuerwehr-Standorten
Praktika absolvieren musste,
damit er die technischen Syste-
me der Feuerwehr kennen
lernte. ,,Das lag ihm besonders
am Herzen“, erzdhlt Holzl.
Und sein Konzept existiert bis

heute. Die Feuerwehr war fiir
ihn nicht nur sein Beruf, es war
seine Berufung. ,Ich habe ihn
oft noch nachts um 12 im Biiro
gesehen®, erzéhlt Holzl. ,Und
wenn er sich doch mal Urlaub
gegonnt hat, sall er meistens
die ersten Tage davon im Biiro
und hat Sachen abgearbeitet,
die liegen geblieben sind.“
Dieses Mall an Disziplin
und Engagement zeichnete
Seegerer aus, und er verlangte
es auch von seinen Kollegen.
Er sei bekannt dafiir gewesen,
seine Leute ins kalte Wasser zu
werfen. ,Was einer nicht kann-
te, das musste er lernen®, erin-
nert sich Holzl. ,,Das war nicht
immer leicht und ich hab das
ein oder andere mal ge-
schimpft*, gibt Holzl zu. ,Aber
riickblickend war es eine sehr
lehrreiche Zeit.“ Der Feuer-
wehr blieb Seegerer bis zu sei-
nem Tod treu. Er setzte sich im
Stadtrat fiir die Belange der
Miinchner Feuerwehr ein und
kémpfte fiir die Eréffnung ei-
nes Feuerwehrmuseums.
JULIA TSCHOCHNER

BRAUCHTUMS-
KALENDER

16. BIS 22. MARZ

NAMENSTAGE

16. Hilarius, Heribert

17. Gertrud, Patrick, Konrad

18. Amsel, Eduard

19. Josef

20. Wolfram, Irmgard
(Frithlingsanfang)

21. Christian, Emilie

22. Reinhilde, Lea

Patrick ist der hoch verehr-
te Nationalheilige von Ir-
land, obwohl er um 385 in
Britannien geboren wurde.
Nach seiner Taufe mit 16
Jahren wurde ervon Piraten
als Sklave nach Irland ver-
schleppt, wo er sich als
Schafhirte durchschlug. Da
rietihm eine innere Stimme
zur Flucht in seine Heimat,
wo er zum Priester geweiht
wurde und sich dann an der
Kiiste Galliens als Monch
niederlieR. Schon bald aber
entschloss er sich, nach Ir-
land zuriickzukehren, wo
er zum Bischof geweiht
wurde. In Armagh, dem Sitz
des Konigshauses, erbaute
Patrick seine Bischofskir-
che, die zum geistlichen
Zentrum der Insel wurde.
Einer Legende nach sollen
wegen Patrick alle Schlan-
gen und giftigen Tiere das
Land verlassen haben.
Wabhrscheinlich starb er um
das Jahr 461. Seine Vereh-
rungverbreitete sich in ganz
Europa und gelangte durch
Auswanderer nach Nord-
amerika und Australien.

Wabhr oder falsch?

Nahe vor dem
Bildschirm sitzen
verschlechtert
die Sehkraft

Stimmt nicht. Es gibt keine
Hinweise daflr, dass es schlecht
far die Sehkraft ist, wenn man
zu nahe vor dem Computer
sitzt”, sagt die Augenarztin
Prof. Irmingard Neuhann aus
Minchen. Allerdings wei3 man,
dass haufiges Arbeiten am Bild-
schirm generell die Augen stark
beansprucht — und auch Kurz-
sichtigkeit fordert. \Wer lange
konzentriert am Bildschirm ar-
beitet, dessen Augen kénnen
zudem austrocknen. Viele nei-
gen dabei ndmlich dazu, selte-
ner zu blinzeln. Zudem ist Bliro-
luft oft sehr trocken.

S. GROSSER/M. WOLFLE

BRAUCHTUM

Zum Leidwesen aller Jo-
sefs, Sepperl und Josefas
wurde der Josefitag als ge-
setzlicher Feiertag 1968 in
Bayern abgeschalfft. Bis zu
diesem Zeitpunkt war der
19. Mérz noch ein halber
Feiertag und fiir die Kinder
schulfrei. Diesen Feiertag
haben die Habsburgern ein-
gefithrt, nachdem Kaiser
Ferdinand II. 1620 mit ei-
nem Josefsbild die b6hmi-
sche Armee am Weilken
Berg bei Prag besiegen
konnte. Zum Dank erklér-
ten ihn die Habsburger zu
ihrem Hauspatron. 1876
wurde Josef zum Hauptpa-
tron des romischen Reiches
erwéhlt, Papst Pius XI. er-
nannte ihn zum Schutzhei-
ligen der Kirche. Bisher er-
folglos kidmpft die Konig-
lich-Bayerische-Josefspar-
tei fiir die Wiedereinfiih-
rung des Feiertags.

BAUERN- UND
WETTERREGELN

Sonniger Getrudentag
Freud dem Bauern bringen
mag.

Ist es an Josephus Kklar,
folgt ein gesegnet Jahr.

Den Brauch-
tumskalen-

der schreibt
far Sie der
Volkskund-

ler und Autor
Albert Bichler




