
Ein Lebenmit seltener Krankheit
Nicole Nickels Tochter hat das Smith-Magenis-Syndrom. Deshalb neigt sie

unter anderem zu Wutausbrüchen. Ein Alltag ist für die Familie eine Herausforderung.

Dana Thoeren

Bielefeld. „Ich fühle mich wie
eineFeuerwehr,dievonBrand-
herd zu Brandherd fährt“, sagt
Nicole Nickel. Ihre Tochter
Romy ist 18 Jahre alt und hat
eine sehr seltene genetische
Störung: das Smith-Magenis-
Syndrom (SMS). Deswegen
neigt ihre Tochter zu Wut-
ausbrüchen und zeigt heraus-
fordernde Verhaltensweisen.
Der Alltag ist für die Familie
deshalb nicht einfach.

Romy ist Nickels zweites
Kind, geborennacheinemgro-
ßen Bruder, der völlig gesund
ist. „Es war mir eigentlich
schon nach der Geburt klar,
dass irgendwas nicht stimmt“,
sagt Nickel. „Sie war lethar-
gisch, wie eine Stoffpuppe. Sie
hat kaum am Geschehen teil-
genommen.“ Romy war ent-
wicklungsverzögert, hat alles
viel später gelernt, als üblich
– drehen, laufen, sprechen.

Mit zwei Jahren fingen bei
Romy dann die Schlafstörun-
gen an. „So ab zwei Uhr war
es vorbei. Wir sind bestimmt
sechs Mal nachts aufgestan-
den.“ Erschöpfung und Schlaf-
mangel brachten Nickel und
ihren Ehemann an das Äu-
ßerste. Wenig später wurde
Romy mit Autismus diagnos-
tiziert. Für Nickel war diese
Diagnose aber nur ein Teil des
Puzzles. „Dasmachtees füruns
einfacher, weil wir verstanden
haben, dass tatsächlich irgend-
was nicht stimmt. Trotz allem
hab ich immer gedacht: Das
ist nicht alles.“

Tatsächlich habe man Ro-
my schon sehr früh auf das
Smith-Magenis-Syndrom ge-
testet, erzählt Nickel – aller-
dings mit negativem Ergeb-
nis. Besonders die für SMS ty-
pischen Schlafstörungen hät-
ten die Ärzte damals auf diese
Fährte gebracht. Erst als Ro-
my bereits in der Grundschu-
le war, brachte ein zweiter, tie-
fer gehender Gentest die er-
sehnteDiagnose:Romyhat das
Smith-Magenis-Syndrom.
„Aber davon eine Mutation,
die es zu dem Zeitpunkt noch
nicht gab. Also etwas kom-
plett Einmaliges.“

Bei der Recherche über das
Syndrom fügte sich das Puz-
zle endlich zusammen: „Daha-
be ichgedacht: Ja,das ist es“, er-
zählt sie. „Dieses extrem Ag-
gressive, dieses ‚Von jetzt auf
gleich‘, von Jekyll zu Hyde.
Von ‚Wir sitzen fröhlich alle

zusammen und spielen ein
Spiel‘ und drei Sekunden spä-
ter fliegt alles runter.“

Wie bei vielen Beeinträch-
tigungen ist auch SMS ein
Spektrum– jederBetroffene ist
anders. SMS kann eine Viel-
zahl an Symptomen mit sich
bringen:Wie etwa Romys Ent-
wicklungsverzögerung im
Kindesalter und der typischer-
weise gestörte Schlaf-Wach-
Rhythmus, der heute durch
Medikamente unter Kontrolle
ist. Ihr aufmerksamkeitssu-
chendes Verhalten oder die
Stimmungsschwankungen
und Wutanfälle, die Romy
nicht steuern kann, gehören
auch dazu.

Laut Allianz Seltener Chro-
nischer Erkrankungen (ACH-
SE)gilteineErkrankungalssel-
ten, wenn weniger als 5 von
10.000 Personen betroffen
sind. Beim Smith-Magenis-
Syndrom wird eine Inzidenz
von 1:15.000 oder 25.000 ge-
schätzt.

Deutschlandweit gibt es laut
Sirius e.V., dem Selbsthilfe-
verein für das Smith-Mage-
nis-Syndrom, etwa 3.200 Fäl-
le. Ausgelöst wird SMS durch
eine Deletion oder Mutation
auf dem kurzen Arm des 17.
Chromosoms.

„Romy hat ganz viele tolle
Seiten“, erzählt Nickel. Zum
Beispiel sei sie sehrwitzig. „Da-
durch, dass sie diese Muta-
tion hat, ist sie für ein SMS-

ihr auf Augenhöhe begegnet
und sie richtig kennenlernt.
„SMS ist einfachprobieren, an-
ders sein, querdenken“, er-
klärt die Bielefelderin. „Es mit
Humor probieren. Versu-
chen, sie irgendwie anders aus
der Reserve zu locken.“ In der
Kommunikation mit Romy
brauche es klare, kleinschritti-
ge Absprachen und vor allem
ständige Wiederholungen die-
ser Absprachen.

Erfahren habe die Familie
stattdessen oft nur Unver-
ständnis. Nicht nur von
Außenstehenden, die das Ver-
halten ihrer Tochter nicht
nachvollziehen können, son-
dern auch von Pädagogen, die
Romy eigentlich unterstützen
sollten. „Romy ist emotional
in einem Kleinkindalter“, er-
klärt Nickel. Das mache den
Umgang für viele schwierig.
„Wenn es Menschen gibt, die
sich die Mühe machen, da-
hinterzugucken und sich ein-
fach mal mit der Krankheit
auseinandersetzen, dann gibt
es Wege, damit umzugehen.“
Dieser Blick hinter die Mauer
fehle aber oft.

Wegen Romys Verhalten
begleite die Familie besonders
ein Satz seit Jahren: Wir kön-
nen das nicht leisten. Derzeit
hat die Familie Hoffnung, dass
Romy einen Platz in einer Ta-
gesstruktur bekommt. Dort
hospitiere sie bereits und sei
sehr glücklich.

Kind kognitiv sehr stark.“ Ro-
my könne gut sprechen und 
habe einen großen Wort-
schatz. Außerdem kann sie le-
sen und schreibe gerne Ge-
schichten. „Romy kann Ge-
fühle transportieren, das kann 
man sich nicht vorstellen.“ 
Dennoch: Ihr herausfordern-
des Verhalten macht es ihren 
Eltern oft nicht einfach.

Während Romys Schulzeit 
mussten Nickel und ihr Mann 
oft in der Schule vorstellig wer-
den. Alleine lassen könne man 
Romy auch heute mit 18 Jah-
ren nicht. Dazu Behördengän-
ge und Bürokratie, um Unter-
stützung zu beantragen. Akti-
vitäten muss die Familie stän-
dig absagen – teils auch kruz-
fristig. Während seiner Kind-
heit sei ihr Sohn deshalb oft 
zu kurz gekommen, was Ni-
ckel sehr bedauert. „Das ist ein 
Balanceakt.“

Dabei könne Romy sehr 
umgänglich sein – wenn man

Zahl der Arbeitslosen leicht gesunken
Ein Signal für eine stabile Erholung am Arbeitsmarkt bleibe aber noch aus.
Düsseldorf (lnw/mola). Die
Zahl der Arbeitslosen inNord-
rhein-Westfalen ist im Febru-
ar imVergleichzumJanuarum
gut 1.400 auf 796.582 Men-
schen gesunken. Die Arbeits-
losenquote ging um 0,1 Punk-
te auf 7,9 Prozent zurück, wie
die Regionaldirektion NRW
der Bundesagentur für Arbeit
mitteilte. Vor einem Jahr wa-
ren 8.100 Menschen weniger
arbeitslos, dieQuote lag im Fe-
bruar 2025 jedoch ebenfalls bei
7,9 Prozent.

„Ein geringfügiger Rück-
gang der Arbeitslosigkeit im
Februar kommt zwar immer
wiedervor,doch indiesemJahr
war aufgrund des weiterhin
schwierigen wirtschaftlichen
Umfeldes nicht damit zu rech-
nen“, sagte Roland Schüßler,
Vorsitzender der Geschäfts-
führung der Regionaldirek-
tion NRW der Bundesagentur
für Arbeit. Es sei eine gute
Nachricht, dass NRW im Fe-
bruar die Grenze von 800.000
Arbeitslosen nicht überschrit-

ten habe. Für den Norden des
Landes zeigte sich jedoch ein
leicht gegenläufiger Trend. In
OWL waren im Februar 2026
insgesamt 76.162 Menschen
arbeitslos gemeldet, was einem
leichten Anstieg zum Vormo-
nat (75.895) entspricht. In Bie-
lefeld und Herford blieb die
Arbeitslosenquote mit 7,1 be-
ziehungsweise 6,5 zum Vor-

monat jeweils gleich.
Dies passe zum aktuellen

Grundniveau bei den Arbeits-
losenzahlen. Aktuell sei noch
kein Signal für eine stabile Er-
holung am NRW-Arbeits-
markt erkennbar. Für die
nächsten Monate rechnet
Schüßler abermit einemRück-
gang der Arbeitslosigkeit.

Schüßler äußerte sich posi-
tiv zur Integration ukraini-
scher Arbeitnehmerinnen und
Arbeitnehmer in den Arbeits-
markt: „Die Integrationderaus
derUkraine geflüchtetenMen-
schen macht große Fortschrit-
te.“ In NRWhabeman seit Be-
ginn des russischen Angriffs-
kriegs im Februar 2022 rund
52.000 Beschäftigte aus der
Ukraine dazu gewinnen kön-
nen. „Wennwirgleichzeitig se-
hen, dass im selben Zeitraum
die Beschäftigung in NRW um
etwasüber 200.000Frauenund
Männer zugenommen hat,
dann kommt rechnerisch also
jede vierte neue Arbeitskraft in
NRW aus der Ukraine.“

EinAufwärtstrends amArbeits-
markt bleibt noch aus. Foto: dpa

Erneut Streik
bei der AWO
amDienstag

Bielefeld. „Wer Personal will,
muss investieren“ oder „Aus-
bildung darf nicht arm ma-
chen“ – mit diesen Botschaf-
ten haben Beschäftigte der
Arbeiterwohlfahrt (AWO) be-
reits auf ihre Forderungen auf-
merksam gemacht. Vor der
dritten Verhandlungsrunde
wollen sie dem erneut Nach-
druck verleihen. Die Vereinte
Dienstleistungsgewerkschaft
(Verdi) hat die Beschäftigten
der AWO in NRW aufgeru-
fen, sich am Streik zu beteili-
gen und Dienstag, 3. März, die
Arbeit niederzulegen. Betei-
ligt sindBeschäftigte vonKitas,
des Offenen Ganztags, Pflege-
und Seniorenarbeit, Behinder-
tenhilfe, Jugend- und Fami-
lienhilfe, sozialen Beratung so-
wie Verwaltung und Service.
Verdi fordert unter anderem
500 Euro mehr Bruttogehalt.
Zudem verlangt die Gewerk-
schaft einen zusätzlichen
Urlaubstag.
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Wir führen im Auftrag namhafter
Küchenhersteller eine regionale
Marktanalyse durch. Dafür suchen
wir 50 Küchen-Tester, die sich Ihre
individuell geplante Küche zum hal-
ben Preis sichern können.

Das Angebot ist auf 50 Küchen-
Tester pro Filiale streng limi-
tiert, da solche Rabatte im regu-
lären Verkauf nicht möglich sind.

Und so einfach geht`s:
Traum-Küche planen, Sonder-

Vorteil sichern, Lieferung
erhalten und einen knapp gehal-
tenen Fragebogen ausfüllen.

Als Dankeschön erhalten Sie für den
ausgefüllten Fragebogen zusätzlich
200 € Warengutschein den Sie direkt
bei uns einlösen können.

Rufen Sie jetzt an und sichern Sie sich
Ihren persönlichen Beratungstermin.
Wir, das gesamte Zurbrüggen-Team,
freuen uns auf Ihren Anruf.

WIR BELOHNEN
IHRE MEINUNG
ALS KUCHENTESTER

JETZT ANRUFEN UND
VORTEILE SICHERN:
Sie erreichen uns zu unseren
Öffnungszeiten unter:

oder jederzeit online unter zurbrueggen.de/tester
0521 / 9712-175

50
KÜCHENTESTER

GESUCHT

STRENG
LIMITIERT!

Unsere Küchen-Fachberater
nehmen sich viel Zeit für Sie,
um mit Ihnen gemeinsam Ihre
Traum-Küche zu realisieren.

JETZT TRAUMKUCHE ZUM
HALBEN PREIS SICHERN!

ICH FREUE MICH

AUF IHREN ANRUF


