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Nicht unser Bier
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Man soll ja immer gentigend trin-
ken, raten Arzte und Ernahrungs-
wissenschaftler unisono. Aber
langsam werden wir etwas ratlos,
was es denn sein darf. Von Natur
aus hat Bier ja schon einen etwas
bitteren Beigeschmack. Nun auch
noch dies: Riickstande vom Pflan-
zenschutzmittel Glyphosat sollten
uns den Genuss vergdllen, warnt
das Minchener Umweltinstitut,
quasi Mahner in der Hohle des
bayerischen Brauldwen. Das setzt
dem Pils ja die Schaumkrone auf!

Aber keine Panik, witzelt der
Bundeslandwirtschaftsminister,
selbst ein Bayer. Man miisse schon
1000 MaBkriige pro Tag leeren,
um sich an den Glyphosat-Grenz-
wert ranzutrinken. Er meint wohl
auch: Spatestens nach einem Hun-
dertstel der Menge hat ein Biertrin-
ker vergessen, was Glypho-Dings-
da ist, kann das Wort nicht mehr
korrekt aussprechen, hat aber ein
handfestes Toilettenproblem.

Aber stimmt das denn alles?
Was ist mit dem beriihmten Rein-
heitsgebot von 15167 , Hopfen und
Malz, Gott erhalt's”, darauf haben
wir uns immer verlassen, von Gly-
phosat war nie die Rede, es hatte
sich auch schwer ein Reim darauf
finden lassen. Das soll nun alles
vorbei sein? Wenn dem so ist, wa-
re das nicht mehr unser Bier!

Die einen warnen, die anderen
verharmlosen. Wem soll der Bier-
trinker vertrauen? Auch wenn ihm
jemand reinen Wein einschenkt:
Er wiirde ihn ja gar nicht mégen!
Also auf Tee umsteigen oder einen
drztlichen Rat befolgen: Maf hal-
ten. Die Bayern wissen, wie's geht.

—— HOPP & TOPP —

Eine gute Woche war es fiir die Ham-
burger Wissenschaftler des Bern-
hard-Nocht-Instituts fiir Tropenme-
dizin. Fir ein Forschungsprojekt
uber Stechmiicken gibt der Bund
2,2 Millionen Euro.

Eine schlechte Woche [FJL
war es flir die Telefon- 4.
zelle. Vor zehn Q@& 17
Jahren gab es —
bundesweit
110 000, jetzt
sind es nur
noch 30 000.
Auch im Nor-
den sind sie im-
mer seltener —
weil heute fast
alle ein Mobil-
telefon haben.

d

—— GESCHNACKT —

freue mich auf einen
Sommer voller Aben-
teuer, Liebe, Leidenschaft
und ganz viel Publikum.“

Susan Sideropoulos, Darstellerin
bei den Karl-May-Spielen

- DIE GUTE NACHRICHT -

Eine eigene Biihne fiir

Musical-Nachwuchs

Hamburg. Mit einer groBen Gala
eroffnet die ,Stage School Ham-
burg" am 3. Marz eine eigene 0f-
fentliche Spielstatte. Das ,Theater
First Stage" im Stadtteil Altona
soll Schiilern und Absolventen der
privaten Fachschule fiir Tanz, Ge-
sang und Schauspiel in Deutsch-
land ein Auftrittsforum bieten.

Wenn es nur noch Riickschritte gibt

Der 29. Februar ist
der Tag der seltenen

Krankheiten.
Etwa 700 Kinder in
Deutschland leiden

an NCL — die

Erbkrankheit
zerstort ihr Leben.

Von Marion Hahnfeldt

Hamburg. Die Hoffnung stirbt zu-
letzt, heiBlt es. Was aber, wenn alles
Hoffen vergeblich ist?

.Ich habe nie darum gebetet,
dass meine Tochter langer lebt. Ich
habe darum gebetet, dass jeder
Tag noch Qualitat fir sie hat.”

Marietta Schultze (74) erzahlt
mit tiefer, rauchiger Stimme. Sie
sitzt in ihrem Wohnzimmer in Pin-
neberg, durch den Balkon fallt fah-
les Sonnenlicht. Vor etwa andert-
halb Jahren starb ihre Tochter An-
nalena. Sie wurde 32 Jahre alt.

Marietta Schultze war gerade
mit einer Freundin in Rendsburg
unterwegs, als sie der Anruf er-
reichte. Sie stand in einem Restau-
rant an der Schwebefdahre, eine
Pflegerin war am Telefon, sie sag-
te: ,Frau Schultze, Annalenaist ein-
geschlafen.” Neun Jahre hatte das
Madchen bis zu diesem Zeipunkt
in einem Pflegeheim in Elmshorn
gelebt, finf bis sechs Mal die Wo-
che besuchte Marietta Schultze ihr
Maédchen, und dass es ausgerech-
net an diesem Tag starb, gehort zu
den unerklarlichen Dingen im Le-
ben. Marietta Schultze nimmt ei-
nen Zug aus der Zigarette, beinahe
versinkt sie in dem Sofa, eine bor-
deauxfarben Insel vor deckenho-
her Biicherwand. ,Als ich sie im
Zimmer dann liegen sah, dachte
ich, die spinnen doch. Sie lag ganz
friedlich da. Sie hatten ihr schon
die schonste Bluse angezogen.”

Alles begann mit einer Seh-
schwdche, Annalena war gerade
sechs Jahre alt, ein Arzt attestierte
zunachst eine Augenkrankheit, ein
paar Monate spater war sie blind.
Statt zur Grundschule zu gehen,
wechselte das Madchen auf die
Blindenschule, zweiJahren vergin-
gen, dazwischen lagen Besuche
von Arzten, hoffen und bangen,
und dann kam die Diagnose: Neu-
ronale Ceroid-Lipofuszinose, kurz
NCL genannt, konkret heifit das,
der Patient stirbt.

Es begann eine neue Zeit, die
Zeit des abnehmenden Lichts. ,Ich
finde das ganz schon blod, dass ich
blind bin"“, sagte Annalena. ,Ja,
mein Kind. Das ist nun mal leider
so", antwortete die Mutter. Irgend-
wann dann fuhr Marietta Schultze
zum Treffen einer NCL-Selbsthilfe-
gruppe. ,Da habe ich gesehen: so
sieht Annelena mit 12 aus, so sieht
sie mit 15 aus, so sieht sie mit 18
aus, und mit 20 ist sie vielleicht
nicht mehr da." Das Schrecklichste
an der Krankheit sind die Anfalle,
sagte Marietta Schultze. Das
Schlimmste? ,Anzusehen, wie je-
mand immer weniger wird. Jetzt
kann sie das nicht mehr. Jetzt kann

-_um
Luiz ist 20. Er ist an NCL erkrankt.

sie das nicht mehr. Jetzt kann sie
das auch nicht mehr machen.”

Bei NCL entwickeln sich die jun-
gen Patienten geistig und koérper-
lich zurtick, alles Erlernte geht ver-
loren; schuld ist ein winziger Feh-
ler im Erbgut, beide Eltern mtssen
Trager des defekten Gens sein, am
Ende konnen die Kinder nicht
mehr reden, nicht mehr sehen,
nicht mehr gehen, nicht mehr
selbst essen. Sie leiden unter epi-
leptischen Anféallen, und niemand
kann ihnen helfen. Sie sterben in
jungen Jahren an Organversagen
oder einer Infektion.

Brigitte Wandkowski hat sich nie
die Frage gestellt nach dem Wa-
rum. ,Irgendjemand trifft es, und
uns hat es zufallig getroffen.” Fru-
her war ihr Luiz ein aufgeraumter
Junge, heute ist er 20 Jahre alt und
sitzt im Rollstuhl. Er hat gute Tage,
da hort er Musik, er isst gern, er
freut sich, er hat schlechte Tage,
dannist er ungeniefbar, randaliert,
meistensist das der Vorlaufer eines
Anfalls. Seit zwei Jahren wohnen
Brigitte Wandkowski und ihr Sohn
in einer kleinen rollstuhlgerechten
Wohnung in Hamburg-Bergedorf;
die alleinerziehende Mutter hat ei-
nen Tee vor sich stehen, sie wirkt

Marietta Schultze (74), [
hat im Oktober 2014 ih- 1
re Tochter Annalena z
verloren. Sie war ein
frohliches, aufgeweck-
tes Mddchen.
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Seine Mutter sagt: ,Jetzt gucken wir, wie weit wir kommen“.

gefasst und mude zugleich. ,Es
geht eigentlich immer um die Fra-
ge, was macht man jetzt daraus,
was macht man jetzt damit.” Sie
zeigt Fotos. Luiz im Urlaub auf Fuer-
teventura, Luiz beim Halbmara-
thon, Luiz aufgenommen im Halt-
portrat, ein hiibscher Junge.

Wie bei Annalena begann die
Krankheit mit einer Sehschwache,
Luiz war sechs, und die Wanderun-
gen zu den verschiedenen Arzten
begannen. UKE, Neurologie Liu-
beck, Charité Berlin, und irgend-
wann war alles klar. Was folgte,
war: ,Abwehr. Verweigerung. Die
haben sich geirrt. Wird schon gut
gehen. Zweitmeinung, Drittmei-
nung, Zehntmeinung."” Die Phase,
sagt Brigitte Wandkowski, dauerte
sehr lange. Es war die Zeit, in der
sie nicht ertragen konnte, wenn
muntere Erstklassler an ihrem
Haus vorbeigingen, wahrend ihr ei-
gener Sohn in der Blindenschule
saBl. Als sich Bekannte abkehrten,
als die Freunde Luiz nicht mehr be-
suchen kamen. ,Fiir mich war ne-
ben der Diagnose diese Isolation
das Schlimmste”, sagte sie und
schaut tiber den Tee hinweg. ,Ich
fuhlte mich verlassen mit meinem
Schmerz, und ich hatte das Gefiihl,

ich seidie einzige, die so trauert um
Luiz."

Anfangs waren Brigitte Wand-
kowski und Luiz voller Hoffnung
auf die Wissenschaft. ,Die for-
schen ganz viel daran”, erklarte sie
ihrem Sohn, ,aber ob das klappt,
das wissen wir nicht genau, das
kann auch langer dauern.” Und es
dauerte und dauerte, und irgend-
wann kam sie an einen Punkt, wo
sie sich entscheiden musste: Entwe-
der, du schaffst das oder du fahrst
gegen den nachsten Baum. Sie ent-
schloss sich fiir das Leben, weil es
nur dieses eine gibt, und ,jetzt gu-
cken wir also, wie weit wir kom-
men”,

Letztes Jahr hatte Luiz einen
schweren Schub. Von einem Tag
auf den anderen war alles vorbei.
Kein Mau-Mau mehr, kein Quar-
tett, nicht mehr zusammen Motor-
radgerausche auf Youtube horen.
Brigitte Wandkowski merkt, wie er
immer schwacher wird.

Marietta Schultze, die Mutter
von Annalena, blickt auf ein Foto.
Annalena im Rollstuhl. Sie tragt die
Haare rappelkurz. Sie lacht. Sie
sieht glucklich aus. ,Ich sage mir
immer, da, wo sie jetzt ist, hat sie es
besser."”

Annalena

Foto: Brigitte Wandkowski

So konnen Sie helfen
seltene Krank-
heiten gibt es,

2000

von, etwa 700 Kinder sind betroffen.
NCL ist die Abkurzung fir Neuronale
Ceroid Lipofuszinose, eine Stoffwech-
selkrankheit, die das zunehmende Ab-
sterben von Nervenzellen zur Folge
hat. NCL tritt je nach Gendefekt in ver-
schiedenen Formen in Erscheinung. So-
gar Einjdhrige konnen schon an NCL er-
kranken.

Die NCL-Gruppe Deutschland e.V.
und auch die NCL-Stiftung benétigen
dringend jede Hilfe. Der Verein hilft un-
ter anderem dabei, Freizeiten fiir
NCL-Kinder zu organisieren, das Geld
aus den Spenden untersttitzt diese Rei-
sen und finanziert zum Teil den Betreu-
ungsaufwand.

Die NCL-Stiftung setzt sich vor allem
fur die Forschung ein. Stiftungsvorsit-
zender Dr. Frank Husemann wurde fiir
sein Engagement mit dem Bundesver-
dienstkreuz ausgezeichnet.

® Mehr Infos zur NCL-Gruppe
Deutschland gibt es im Internet unter
www.ncl-deutschland.de. Bei Fragen
an den Verein bitte melden unter:
Telefon 030/411 26 19, E-Mail:
Iris.Dyck@ncl-deutschland.de

Die NCL-Stiftung ist im Internet zu fin-
den unter www.ncl-stiftung.de.
Telefon: 040/69 666 74

Spenden:
NCL-Gruppe Deutschland e.V.
IBAN: DE27200100200001950208
BIC: PBNKDEFF Postbank Hamburg

NCL-Stiftung:

Hamburger Sparkasse;

IBAN: DE50 20050550 1059223030,
BIC: HASPDEHHXXX

Nordkirche: Bundeswehr aus Syrien abziehen

»Gerechter Frieden kann nicht mit Waffen gewonnen werden® — Segnungsgottesdienste fiir homosexuelle Paare

Liibeck-Travemiinde. Die Synode
der Nordkirche hat sich gegen ei-
nen Einsatz der Bundeswehrim Sy-
rienkonflikt ausgesprochen. Die
Bundesregierung solle den Einsatz
militarischer Mittel umgehend be-
enden, heilit es in einer gestern
vom Kirchenparlament beschlosse-
nen Erkldarung. ,Die Synode ist
sich einig in der Einschdtzung,
dass ein gerechter Frieden nicht
mit Waffen gewonnen werden
kann", sagte der Prases der Syno-
de, Andreas Tietze, am letzten Tag
der dreitdagigen Sitzung. ,Die Syno-
de ist der Ansicht, dass eine Frie-
densperspektive fur das vom Biir-
gerkrieg zerrissene und vom Terro-
rismus heimgesuchte Syrien nur
auf dem Verhandlungsweg er-
reicht werden kann."”

Am Freitagabend waren zwei
kirchliche  Fluchtlingsinitiativen

aus Hamburg und Schwerin sowie
ein Partnerschaftsprojekt zwischen
einer Lubecker Gemeinde und ei-
ner Kirchengemeinde aus Tansa-
niamit dem Eine-Welt-Preis ausge-
zeichnet worden. Die Auszeichnun-
gen waren mit insgesamt 6500
Euro dotiert.

Hauptthema der Synode der
Nordelbischen Kirche waren die
ubergemeindlichen Dienste und
Werke wie Diakonie, Frauenwerk
und Kindertagesstattenwerk. Zwi-
schen diesen Einrichtungen und
den Kirchengemeinden bestand in
der Vergangenheit oft ein Konkur-
renzverhaéltnis. Die von der Synode
erarbeiteten Empfehlungen sehen
unter anderem vor, die Zusammen-
arbeit zwischen diesen Ebenen zu
starken und die Aus- und Fortbil-
dung der haupt- und ehrenamtli-
chen Mitarbeiter zu verbessern.

Die Nordkirche will den Weg frei
machen fir Segnungsgottesdiens-
te fur homosexuelle Paare. Der Bi-
schofsrat habe sich einstimmig da-
firausgesprochen, dass sich homo-
sexuelle Paare grundsatzlich in ei-

Gegen Syrien-Einsatz: Andreas
Tietze, Prdses der Nordkirche.

nem offentlichen Gottesdienst seg-
nen lassen konnen, sagte der
Schweriner Bischof Andreas von
Maltzahn gestern vor der Landessy-
node (Kirchenparlament) in Lu-
beck-Travemiinde. Pastoren sollen
aber aus Gewissensgriinden eine
Segnung ablehnen koénnen. Das
entsprechende Gesetz soll im
Herbst beraten und spater beschlos-
sen werden. Bislang sind Segnungs-
gottesdienste fiir homosexuelle
Paare nach einer alten Regelung
der friheren nordelbischen Kirche
moglich, wenn Gemeinde und vor-
gesetzte Stellen dies beflirworten.
+Was vorher Ausnahme war, soll
zur Regel werden", sagte von Malt-
zahn. Nun soll die neue Partner-
schaft als Amtshandlung wie eine
Trauung ins Kirchenbuch eingetra-
gen werden. Auch Ringe konnen
vor dem Altar getauscht werden.

Facharzt-Service
wird bisher
wenig genutzt

Bad Segeberg. Die Nachfrage nach
der neuen Terminservicestelle
(TSS) fir Facharzttermine halt sich
in Schleswig-Holstein in Grenzen.
,Das war ein verhéltnismaBig ruhi-
ger Start”, sagte der Sprecher der
Kassenarztlichen Vereinigung
Schleswig-Holstein (KVSH), Mar-
co Dethlefsen. In den ersten vier
Wochen seit Start der zentralen Ter-
minvergabe habe es 1000 Anrufe
in der TSS gegeben. 230 Anrufer
legten noch wahrend der Bandan-
sage auf, in der etwa die Vorausset-
zungen fur die Terminvermittlung
beschrieben werden. Tatsdachliche
Gesprache zwischen TSS-Mitarbei-
tern und Patienten habe es 770 ge-
geben. 179 Anrufer hatten einen
konkreten Termin mit einer Praxis
vereinbart. ,Das ist nicht allzu
viel”, so Dethlefsen.



