Menschen % Schicksale

von Rex Schober
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Bis zur Diagnose war
ihr Leben fast perfekt

Man muss wohl jeden Patienten
verstehen, der nach der Diagnose
LJALS® sein Schicksal verflucht, dar-
an verzweifelt und verbittert. An-
ders Sabine Niese. Auch im Ange-
cicht des Todes hat sie das Leben
nicht vergessen. Jeden Tag kampft
sie. Aus jedem Stiickchen Alltag
zieht sie so viel Freude wie moglich.
Die Kraft dazu gibt ihr ihre Familie,
allen voran die drei Sohne. Gabriel
(8), der so gerne FuRball spielt.
Steffen (13), der ihr oft am Compu-

ter hilft. Christian (17), der immer
die besten Noten aus dem Gymna-
sium nach Hause bringt. ,Die Jungs
sollen mich als frohliche und lustige
Frau in Erinnerung behalten, sagt
sie tapfer. So wie sie selbst auch von
der Erinnerungen zehrt, der Erinne-
rungen an ein Leben, das zunachst
ein UbermaR an Gliick fiir sie bereit
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ihren Mann Jorg (44), einen Musi-
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gen. Bald leben sie von Hartz IV
und Sabines Pflegegeld. Ein Auto
kénnen sie sich nicht mehr leisten.
Immerhin bekommen sie im quir-
ligen Hamburger Schanzenviertel
eine behindertengerechte Woh-
nung, denn Sabine ist inzwischen
auf den Rollstuhl angewiesen.
+Hier falle ich als Rollifahrerin
nicht so auf wie auf dem Land, wo
wir vorher gewohnt haben — und
ich bin mitten im Leben*, freut sie
sich. Und obwohl sie immer schwii-
cher wird, versucht sie jeden Tag
thren Traum vom Gliick zu retten,
den Kindern ein moglichst norma-
les Familienleben zu bieten. Alle
fiinf interessieren sich fiir Musik,
gemeinsam unternehmen sie Stid-
tereisen, etwa nach Weimar. Doch
solche Unternehmungen werden
immer schwieriger — nicht nur aus
finanziellen Griinden. ODb sie in
Zukunft tiberhaupt noch méglich
sein werden, weifé Sabine nicht.

Doch es gehort zu den Charak-
tereigenschaften dieser starken
Frau, dass sie sich auch davon nicht
unterkriegen lisst. Die wenige
Kraft, die ihr noch gebheben ist,
nutzt sie nun dazu, die Offentlich-
keit auf die Krankheit aufmerksam
zu machen, die langsam das Leben
aus ihr herauszusaugen scheint.
im Internet schreibt sie auf ihrer
Seite www.hetz-jagd-ins-licht.de ein
Online-Tagebuch, in dem sie @ber
ALS aufklirt. Weil sie weil, dass
sie schon bald noch schwacher wer-
den wird, hat sie sich bereltrstrml;:
einem Spezialcomputer vertrd
gemacht.pDen kann sie mit den Au-
gen steuern, wenn auch die Stim-
me ihren Dienst versagt.

Sabine Niese hofft, dass das
nicht passiert. Und sie wiinscht
sich, dass die heimtiickische
Krankheit endlich besser erforscht
wird. Dafiir kimplft sie. Wie gerne
wiirde ich mit meinen Jungs noch
einmal verreisen”, sagt sie. ,Wenn
es nur endlich ein Medikament ga-
be, dass ALS aufhilt, wenn schon
nicht heilt. Das wire doch schon
ein Stiickchen Hoffnung, Vielleicht
nicht mehr fiir mich. Aber fiir die
Generation meiner Kinder.
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