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Seit 29 Jahren mimt Karin Voelskow den
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meiner gruppe. Im Zusc
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Gewinner des

M2Z-Kalenders

- Die weiteren Ge-
winner des MZ-Ad kal

war ein Midchen, d gl

21). Wir gratulieren allen Ge-
winnern ganz herzlich! Neh-

men Sie h bis zum 24. De-
zember  tiglich an_unserem
gm&on Ad i il teil

ders sind ermittelt: Den Gut-
schein im Wert von 50 Euro
von Dessous aus Halle vom 18,
Dezember gewinnt Elisabeth
Eckhardt aus Halle. Die Fahr-
zeug-Komplettaufbereitung

im Wert von 159 Euro von
Bosch Car Service Merseburg
vom 19, Dezember geht an Re-
gina Reichardt aus Halle, Uber
das Fernglas im Wert von 100
Euro von Augenoptiker Otto
Thieme wvom 20. Dezember
kann sich Cornelia Spretke aus
Halle freven. Dieter Kujau aus
Halle ist der Gewinner des Prii-
sentkorbs im W\ rt von 50 Euro
von der tit Haschke &
Schitfer UG aus Halle (Tiirchen

~ ANZEIGE —

und =i ern Sie sich tolle Prei-
se. fusatzlich verlosen wir am
Ende des Gewinnspiels unter
allen Anrufern sechs iPads.

Fahrplanwechsel
kommt spdter

HALLE/MZ - Der fiir den 15. Ja-
nuar geplante Fahrplanwech-
sel der Havag kann erst spater
erfolgen. Ursache sind Verzi-
gerungen in Haumatnahmen
fiir das Vorhaben Grofe Stein-
strae, Uber den neuen Termin
will die Havag im Januar und
rechtzeitig vor dem Fahrplan-
wechsel informieren.
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zu seinem Opa: ,Du, die Frau spricht wla unser Welhnachtsmann.™

MITTELDEUTSCHE ZEITUNG

Frau
Weihnachtsmann

Schlitten, Rentiere und Geschenke
- 50 kennt man den Weihnachts-
mann. e Figur geht jedoch auf ei-
nen Heiligen zuriick, der drei Frau-
en vor der Prostitution bewahrte.

ie ist vielleicht nicht die einzige,

aber sicher die dienstiilteste

Frau We htsmann h-
sen-Anhalt. Seit 29 Jahren schliipft
Karin Voelskow aus Hohenwarthe (Je-
richower Land) in ihr rotes Gewand.
Die Kinder merken gar nicht, dass ei-
ne Frau im Kostiim steckt®, sagt Voels-
kow. Ob ménnlich oder weiblich - der
heutige Rauschebart vom Nordp-ui I|'|l
mit dem Ur-Weihnach

die Prostitution abgewendet. Aus die-
ser niichtlichen Bescherung wurde das
Nikolausfest, das auch heute noch am
@, Dezember gefeiert wird. Martin Lu-
ther verlegte das Schenken aber auf

|I wum Weihnachtsmann.
heute charakteristischem
Aussehen (roter Anzug, Bart und Ku-
gelbauch) ist auch Coca Cola nicht un-
schuldig. Der Getrinkekonzern be-
nutzte den Weihnachtsmann als Wer-
befigur und pragte so sein Aufleres,
Dias Gesche nktbrmgtr Monopol hat
der Weihnack aber nicht. In

nicht viel zu tun. Der lebte im 4. Jahr-
hundert am Mittelmeer, hief Nikolaus
von Myra und war erst Bischof und
dann Heiliger. Einmal soll er drei
Schwestern vor der Prostitution be-
wahrt haben. Thr armer Vater konnte
seine Tochter nimlich nicht verheira-
ten, gen sie durch Liehesdi
Geld verdienen sollten. Nikolaus warf
ihnen in der Nacht Gold durch das
Fenster - die bendtigte Mitgift war da,

manchen Regionen beschert auch das
Christkind. Und in Hohenwarthe, da
kommt Frau Weihnachtsmann. Auch
in diesem Jahr wird Karin Voelskow
an Heiligabend bei acht Familien mit
einem Sack voller Geschenke klopfen.
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Leidvolles junges Leben

ERKRANKUNG Wie eine Familie aus Brachstedt mit der seltenen Krankheit von Tochter

Vanessa umgeht. Die Diagnose bei der 16-J

VON CLAUDIA CRODEL

BRACHSTEDT/MZ - In der Weih-
nachtszeit setzt Familie Kuhl aus
Brachstedt auf Gertiche. Es gibt
echte Tannenzweige und allerlei
Duftkerzen. Mitunter zieht auch
der Geruch nach frisch gebacke.
nen Plitzchen durchs Haus. Va-
nessa hat geholfen den Teig zu
kneten. Der Tastsinn spielt bei
ihr eine grofie Holle und ihre
tern wollen das Midchen mig-
lichst immer beteiligen.

Vanessa ist vor einigen Jahren
erblindet, Aber nicht nur das: Die
l6-Jihrige hat die seltene Krank-
heit NCL ( Neuronale Ceroid-Li-
pofuszinose), eine genetisch be-
dingte Krankheit, von der etwa
cins von 30 000 Kindern betrof-
fien ist. Sie ist vererble Stoff-
wechselkrankheit, bei der fort-
schreitend die Nervenzellen ab-
sterben. NCL kann nur palliativ,
also die Leiden lindernd, behan-
delt werden, und fithrt zu einem
vorzeitigen Tod.

Im Volksmund wird die Er-
krankung auch Kinder-Demenz
genannt. ,Doch das trifft es ei-
gentlich denn die
Krankheit ist mehr als das. Sie
geht mit Erblindung einher, mit
epileptischen Anfiillen, Angstzu-
stinden und Halluzinationen®,
erklirt Vanessas Mutter, Made-
leine Kuhl.

Dabei war Vanessa zuniichst
ein villig normal entwickeltes
Kind, hat Geige gelernt und hat,
seit sie viereinhalb Jahre alt war,
in der Steintorrevue mitgetanzt.
In der ersten und zweiten Klasse
besuchte sie eine ganz normale
Grundschule. ,Doch dann lief die
Sehkraft nach und sie verinderte
sich dadurch in ihrem Verhalten®,
schaut Madeleine Kuhl auf den
Beginn der Erkrankung zuriick.
WDas erste, was wir Vanessa neh-
men mussten, war das Tanzen im
Steintor”, so ihre Mutter, Dann
sei k fiir Stick immer ande-
res dazugekommen.

Es begann ein Marathon von
Arzt zu Arzt. Keiner wusste recht,
woran das Madchen leidet, denn
die Symptome passten  nicht
recht in ein gingiges Krankheits-

sei psychisch u
rische

arztin in er  Facha
dann von NCL gel

Vanessa mit Ihrem Vater bel einem Ausflug

LJUnser Leben
ist wie ein
Marathonlauf.®

Madedeine Kuhl
Betroffena Muttar

FOTO:PRIVAT

schickte die Familie mit Vanes
nach Iiamhurg woes ein Spezial-
t

erin-

Schlimmste ausschliefen”,
nert sich Madeleine Kuhl. Aber
schnell wurde die schreckliche

Diagnose Gewissheit: Vanessa hat
juvenile NCL.

s war ein Schock. Erst wird
das Kind blind. Aber wenn es nur
Blindheit gewesen wiire, wiire al-
. meint die Mutter heute.
»Die Diagnose allein ist nicht das
Schlimme. Es gehen im Prinzip
drei Leben kaputt®, fikgt ganz oh-
ne Sentimentalitit hinzu. Dabei
Madeleine Kuhl und ihr
A I alles, um Vanessa
das Leben mit der Krankheit so
gut wie miglich zu gestalten und
gehen offen und engagiert mit der
Krankheit um. Aber von dem frii-

iihrigen ist Kinder-Demenz.

heren Leben ist nicht viel Gibrig,
weil es von der Krankheit be-
herrscht wird. Die Eltern milssen
rund um die Uhr verfilghar sein.
Einstige Freundschaften beste-
hen nicht mehr. Das soziale Le-
ben muss man sich ins eigene
Haus holen. Und man muss se-
hen, dass man sich Paar nicht
noch aus den Augen verliert.”

Vanessa besucht du Rn:gxnbu

fir geisti te

Kinder in Landsberg. Aber sie
braucht rund um die Uhr eine
eins zu eins Betreuung, Da beide
Eltern berufstitig sind und das
auch nicht villig aufgeben woll-
ten, haben mit Bewilligung
Krankenkasse Hilfe von einem
Pflegedienst. Madeleine Kuhl ar-
beitet in der Stadtverwaltung
][dllt und ist froh iiber das Ver-
is, das ihr die Arbei

gen entgegenbringen.

-Unser Leben ist wie ein Mara-
thonlauf und wir sind noch ganz
am Anfang. Aber es gibt Punkte
wo man keine Kraft mehr |
Im Moment spricht Vanessa noch
und kann ohne Hollstuhl noch
wenige Schritte tun. _Aber die
Krankheit kommt in Schiiben
und ist uns immer einen Schritt
voraus, Wir wissen nie, was mor-
gen ist.”

Vor ein paar Jahren ist Made-
leine Kuhl auf den Verein NCL-
Gruppe Deutschland getroffen,
eine hundesweit titige Elternver-
einigung Dort tauschen sich be-
troffene Eltern aus, es gibt Tref-
fen fiir Matter, welche fir Vater
und man méchte auf die Krank-
heit auch Offentlichkeitsarbeit
aufmerksam machen. Der Verein
organisiert zudem Tweimal im
Jahr fiir zehn Tage fiir die Kinder
(in allen Krankheitsstadien) cine
Fahrt und Betrever dazu, damit
die Eltern von ihrem harten All-
tag cin wenig Erholung bekom-
men. Vanessas Mutter ist mittler-
weile im Vorstand des Elternver-
eins titig.

Fiir Mai 2018 organisiert sie
ein Treffen fiir betroffene Miitter

Halle. Dafiir hat sie schon
Fachreferenten gewinnen kin-
nen. Madeleine Kuhl freat sich
iiher eine Spende der Landsher-
RLr Firma Kiesel. Die hat auf

chtsgaben an Gescl -
p-n ner und Kunden verzichtet
und spendet stattdessen 500 Eu-
ro. Geld, das die Elternvereini-
gung gut gebrauchen kann.




