Eeim Planschen im Schwimm- Moch kann Jan- André mit 4 Jahren.
becken vergessen Jan-Hendrik Hendrik Rad fahren, Keiner ahnte etwas
und André ihre Behinderung aber das Risiko steigt von seiner Krankhait

Sein Abblocken, sein stetiger Rick-
zung belasten Sabine. Aber sie braucht
thre Kraft fir die Kinder! Nach lan-
gen inneren Kimpfen entschlielt sie
sich; ,Es ist das Beste, wenn Joachim
auszieht.” Nachdenklich fiigt sie hin-
zu; Grofles Leid schweibt ein Paar
entweder enger zusammen. oder es
zerstirt die Beziehung, Wir haben es
nicht geschafit.”

Nun liegt die Hauptlast auf den
Schultern der zierlichen Frau. Aber
sie weil, ihre Entscheidung war rich-
tig: .Seit wir getrennt leben, akzep-
tiert Joachim unser Schicksal. Inrwi-
schen st er mir eine Stiitze, sieht die
Kinder haufig, zahlt Unterhalt. Mt
dem Pflegegeld kommen wir finan-
riell ganz gat ibér die Runden.*

Sabine ist gelernte Biirokauffrau,
Dach berufstitiz sein, das ginge gar
micht, Die Betreoung ithrer Kinder
fordert sie total. Und das geht hiufig
fiber ihre Kriifte. Sabine leidet an
Schlal- und Essstiirungen.

Noch sind die Jungen so fit. dass
sie sich selbst waschen und anziehen
kiinnen. Essen ohne Hilfe — auch das
geht. Doch der seelische Druck und
die Angst vor der Zukunft setzen
Sabine sehr zu. Ahdre kann a{'hnn
niichstes Jahr pflegebediirflig sein.*

Wie wird es dann wentergehen”
LAndré hat gesagt, er wiirde dann
gern in einer Wohngruppe mit ande-
ren Behinderten leben. Aber dariiber
denke ich nach, wenn es hier nicht
mehr geht.” Wenn ...

Die Krankheit threr Kinder lisst sie
nicht zur Ruhe kommen. Nachts surft
sie im Internet, immer auf der Suche
nach Informationen, die helfen konn-
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ten. Sie hat Kontakt zu berroffenen
Familien in den USA. engagmert sich
im Verein NCL-Deutschland (www,
ncl-deutschland.de). .. Wir hoffen. dass

bald ein wirksames Medikament auf

den Markt kommt. Ich weill zwar: Fiir
André ist es zu spat. Aber vielleicht
nicht fiir Jan-Hendrik. Noch geht es
ihm gut, aber ich bravche nur André
anzusehen, dann weill ich, wie es um
Jan-Hendrik bald steht ™

,Die beiden diirfen
es nie erfahren”

André 19t der kdrperliche Verfall
anzumerken, Sabine: ..Er hatte schon
einige epileptische Anfille.” Die Mus-
kulatur des Jungen wversteift immer
hiutiger. Deshalb fihlt er sich 1m
Wasser besonders wohl,

Das zeigen auch seine Siege als
Wenschwimmer: Obwohl er nichts
sehen kann, hat er viele Medaillen ge-
wonnen — ldirzlich erst drei bei den
Special Olympics in Frankfurt, einem
erofien Wetthewerb fiir peistiz behin-
derte Sportlermnen und Sportler.

Jeder Erfolg. jeder gure Tag, jedes
Lachen threr S6hne machen Sabine
glickhich, . André st total begestert,
wenn er seing Musikkassetten hirt.
Lind Jan-Hendrik fihrt so gern Go-
kart und Rad. So schnell, dass mir
manchmal Angst und Bange wird.”

Beide Jungen ahnen michts von
threm Schicksal. Und sie sollen es
auch nicht wissen. Sabine: , Niemals!
Welche Mutter kann thren Kindern
sagen, dass sie bald sterben miissen™

Anke Gappel

tina sprach mit Dr. med. Peter Heim, Universititsklinik Hamburg-Eppendord

etwa 40 Familien. Insgesamt wurden
im deutschsprachigen Raum  sait
1960 zirka 350 Patienten mit allen
Formen der MCL gezahlt.

Kann man ihr Leiden erleichtem?
Die Wrsachen sind bis heute nicht
71l behandeln. Es gibt aber Méglich-
keiten, das Leiden zu lindermn: Medika-
menttse Behandlung der Krampfan-
falle, der Unruhe- und Angstzustande
und Halluzinationen, Auch die Pflege-
methoden sind verbessert worden,
es gibt Lagerungshilfen, Speaialbetten,
Liegerallstihle etc. Und eine psycho-
soziale Unterstitzung der Familien

durch Arzte und Zivildienstleistende.
Gibt es Hoffnung fiir Betroffene?

In Zukuntt werden die Enzym- und
Gentherapie Maglichkeiten bei der
Behandlung von NCL erdffnen. Welt-
weit wird der Frage nachgegangen,
wie Z. B. 5tammzellen den Defekt bei
NCL beeinflussen kénnten,

Miissen Eltern Angst haben?
Angehorige von Familien, in denen
NCL vorkommt, sollten sich testen las-
sen. Bei einem Kinderwunsch zahlen
die Krankenkassen die Untersuchung
im Rahmean einer genetischen Bera-
tung. Doch NCL tritt sehr selten auf.
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