., 1IGH WII.-I.- MEIHE SBHNE SII LAHGE WIE
MOGLICH LACHEN SEHEN*

Jeden Tag versucht Sabine
Schnau (42), ihrer Familie ein
~normales” Leben zu bereiten.
Die Hamburgerin tut es fiir ih-
re Sohne. Jan-Hendrik ist 12,
André 18 Jahre alt. Fir beide
gibt es keine Hoffnung. Die
Jungen leiden an der sehr sel-
tenen Stoffwechselerkran-
kung Neuronale Ceroid Lipo-
fuszinose (NCL). Sie wird von
beiden Eltern vererbt, bewirkt
ein Absterben der Nervenzel-
len. Folge: kdrperlicher und

geustager Vert'-ajl uﬂeln fmhes sie dahel unterstﬂlzt. dass ih-

Ende vor dem 25. Lebensjahr.
Die Medizin hat bis heute kein
Mittel dagegen. Als bei André
mit sechs Jahren Sehstdrun-
gen auftraten, wurde NCL di-
agnostiziert (mittlerweile ist
er erblindet). ,Fir mich blieb
die Welt stehen®, sagt Sabine
Schnau. Bei Jan-Hendrik zeig-
ten sich im Vorschulalter ers-
te Symptome. Damals zer-
brach auch noch die Ehe. In-
zwischen hat Sabine Schnau
einen Partner gefunden, der

re Séhne ein selbstbestimm-
tes Leben fiihren. Mit ihm hat
sie den Verein Nachstenliebe
e. V. (www.naechstenliebe-
ev.de) gegriindet. ,,Ich will
meine Kinder so lange wie
maglich lachen sehen®, sagt
sie. Sie geht oft mit ihnen zum
FuBball (beide sind HSV-Fans).
Auf Blindenhorplétzen lau-
schen sie dem Spiel. Ihre Soh-
ne sind g[ﬂcklich: LAndré ging
gestern an mir vorbei, sagte:
JIch hab dich lieb, Ma.ma.
Nummer des Kampfers: O

e



