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MEINE GESCHICHTE
Clara (8) leidet an einer unheilbare Krankhelt
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Tochter sterben muss. Aber

die Familie geht tapfer
mit der Situation um

ie ersten eineinhalb Jahre
Dmachte Clara sich prachtig,
Sie lief frith, war kernge-
sund, motorisch geschickt und
ausgeglichen. Doch dann kamen
die ersten Stérungen. Clara lernte
nur zehn Worte, schien uns nicht
mehrrichtig zu verstehen. Als sie
zwei Jahre wurde, stockte ihre Ent-
wicklung. Manchmal fiel sie ein-
fach um, begann zu schreien, litt
unter epileptischen Anfillen.
Im September 2003 bekamen
wir schlielich die offizielle Diag-

B Etwa 200 Kinder sind in
Deutschland an Neuronaler
Ceroid-Lipofuszinose (NCL)
erkrankt. Der Defekt fithrt
dazu, dass in den Zellenein
Enzym nicht hergestelt
werden kann, was die Nerven-
zellen krank macht und sie
absterben lasst. Die Erb-
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0 NCL: Die Hirnzellen sterben langsam ab

krankheit tritt in den verschie-
densten Formen auf. Weil
NCL so seltenist, fehlt
auch eine Lobby. Weltweit
beschaftigen sich nur etwa
150 Wissenschaftler
damit. Weitere Infos zu Clara
und NCL finden Sie im Internet
unter: www.claradyck.de

zinose , kurz NCL. Eine unheilba-
re Stoffwechsel-Krankheit, bei der
die Nervenzellen absterben.

Eine knappe Woche danach fuh-
ren mein Mann und ich zum ers-
ten Treffen einer NCL-Selbsthilfe-
gruppe. Von den Experten vor Ort
erfuhren wir, dass es noch keine
Maoglichkeit gibt, die Krankheit zu
stoppen. Die meisten Kinder wer-
den nicht ilter als zwolf.

Damit wollten wir uns nicht ab-
finden. Wir recherchierten im In-
ternet, schrieben Forscher und
Arzte an, kntipften weltweit Kon-
takte zu anderen Familien, rich-
teten eine Webseite ein, nahmen
an NCL-Kongressen feil, suchten
nach Studien, Medikamenten und

Es ist ein guter
Tag, wenn Clara
die Augen offnet

Theraplen Mit vier Jahren nahm

Clara schlieflich an der ersten
Getherapie-Studie flir NCL-Kin-
der in New York teil. Insgesamt
mussten wir fiir die Vor- und Nach-
untersuchungen sechsmal in die
USA fliegen.

Das von uns erhoffte Wunder
trat nicht ein. Die Krankheit lie
S}Ch zwar nicht aufhalten, schien
sich aber doch zumindest etwas
zu verlangsamen. Mit sechs Jah-
ren flog Clara dann zum ersten
Mal nach Peking zu einer Stamm-
zellen-Therapie. Im letzten Okto-
ber .injizierte man ihr dort zum
zweilten Mal Stammzellen. Um so
etwas wie Heilung geht es fiir uns
schon lange nicht mehr, aber viel-
leicht helfen die vielen Zellen, dass
Clara ein wenig besser und langer
leben kann.

Sie ist jetzt acht. Ihr Gehirn ist
um ein Drittel geschrumpft. Sie
kann nicht mehr laufen, nicht
mehrsprechen, nicht mehr sehen,
braucht uns jede Minute.

Es hat eine Weile gedauert, aber
hegte akzeptieren wir die Krank-
heit, versuchen, das Beste daraus
Zu machen. Uns ist bewusst, wie
wertvoll die Zeit mit Clara ist.
Aufgezeichnet van SUSANNE RIESSELMANN




