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Eine Geschichte von Lebensmut und Hoffnung

Zwei Schwestern aus Altschweier gehen positiv mit ihrer Muskelerkrankung wegen eine Gendefekts um

Von Katrin Kénig-Derki

Biihl-Altschweier. Warm und bunt ist es
bei der tiirkischen Kurdenfamilie Demir
in Altschweier. Die Mutter richtet in der
Kiiche noch Tee und Geback fiir die Gas-
te, der Vater tragt die 17-jahrige Tochter
Emine ins Wohnzimmer, zwei kleine
Jungs kreisen neugierig um den Besuch
und die 16-jahrige Tochter Nergiz sitzt
schon in ihrem Rollstuhl am Tisch und
lachelt auf ihre feine, besonnene Art, als
sei sie mitten im Trubel und entriickt zu-
gleich.

Die zwei Schwestern haben einen Gen-
Defekt: Emine kann aufgrund der damit
einhergehenden Muskelerkrankung nur
mithilfe eines Korsetts sitzen, das ihr
Schmerzen bereitet, weshalb sie zumeist
liegt. Ihr Korper ist klein, schmal, kraft-
los. Viele Krankenhausaufenthalte lie-
gen hinter Emine, von Geburt an. Ihr
Geist indes ist wach, sie folgt dem Ge-
sprach vom Sofa aus aufmerksam.

Nergiz schien als Baby zunachst gesund
zu sein, obschon auch ihr von Arzten der
Gen-Defekt vorausgesagt worden war.
Als sie jedoch erste Versuche unternahm,
zu laufen, wurde die Erkrankung offen-
sichtlich. ,,Bis ich zehn Jahre alt war,
konnteich an Wanden entlanggehen”, er-
zahlt sie. ,Irgendwann begann ich aber,
verstiarkt den Rollstuhl zu nutzen. Das
fiihrte schlieBlich dazu,dassich garnicht
mehr aufstehen konnte.“ Den Lebens-
mut hat sie nicht verloren: Momentan be-
reitet sie sich an der Elly-Heuss-Knapp-
Schule auf ihren Realschulabschluss vor,
spater mochte sie gerne einen Beruf im
Verwaltungsbereich ausiiben.

Nergiz Demir méchte nun mit einer Reha wieder laufen lernen.

Emine hat die Anne-Frank-Schule in
Rastatt besucht. Thre Einschrankungen
machen eine Ausbildung aber unmog-
lich. Wahrend sie hofft, dass eine Opera-
tion ihr zumindest schmerzfreies Sitzen
ermoglicht, hat Nergiz beschlossen, eine

Reha zu machen, um wieder laufen zu
lernen. ,,Die Arzte sagen, das sei mach-
bar.“ Dass dies erst jetzt geschieht, be-
dauert sie.

,Meine sechs Geschwister und ich
sprechen zwar sehr gut Deutsch, wir sind
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ja hier aufgewachsen®, sagt sie. ,Wir
hatten aber keine Ahnung, was fiir M6g-
lichkeiten Emine und mir offen stehen.
Niemand hat uns darauf hingewiesen.
Das dndert sich nun dank unseres Pflege-
dienstes.“ Beim Blick zuriick halten sich

die Schwestern indes nicht lange auf. Sie
denken in die Zukunft — auch dank einer
Spende von 500 Euro, die sie jiingst vom
Kiwanis-Club Achern-Ortenau erhiel-
ten und mit der sie ,,auf jeden Fall etwas
sehr Schones“ unternehmen méchten,
wie Emine sagt. Die Vize-Prasidentin
des Clubs, Uta Vogel, ist gekommen und
erldutert: ,,Zur Erinnerung an unseren
Grindungsprasidenten vergeben wir
jahrlich die Walter-Gerteis-Medaille in
Verbindung mit einer Geldzuwendung.
Damit sollen Personen gewliirdigt wer-
den, die sich in besonderer Weise fiir An-
gehorige engagieren.“ Dass die Wahl
2023 auf die Demir-Schwestern fiel, be-
griindet sie mit deren ungewohnlich po-
sitiven Umgang mit ihrer Erkrankung.
,Ich lernte Nergiz bei einem Bewerbe-
Training kennen, das wir an Schulen an-
bieten. Ihre Personlichkeit hat mich um-
gehauen! Und auch ihre Familie ist so
liebevoll, alle helfen sich wie selbstver-
standlich.*

Den Zusammenhalt der Demirs und ih-
re Gelassenheit erkldrt Nergiz nicht zu-
letzt mit ihrem Glauben. ,,Was kommt,
das kommt*“, bringt die junge Frau ihre
Haltung auf den Punkt. Gewiss, die De-
mirs haben Wiinsche, die bisher unerfillt
blieben, eine groBere barrierefreie Woh-
nung etwa. Insgesamt aber wirken sie
sehr zufrieden. Von Nergiz geht geradezu
ein inneres Leuchten aus. ,Ich glaube,
Gott hat mir dieses Schicksal gegeben,
weil er weil3, dass ich es tragen kann“,
sagt sie mit ihrem iiberwaltigenden La-
cheln. Das so gut zu ihrem Namen passt.
Nergiz heifit ndmlich iibersetzt ,,Narzis-
se“.



