»ole 1st jetzt wieder wie ein Baby*

22-jéhrige Tanja Riehn seit 2008 wegen seltener Krankheit ans Bett gefesselt — Mutter pflegt sie Tag und Nacht

Von Nora Sophie Kienast

DETMERODE. Tanja Riehn ist 22
Jahre alt. Seit 1997 ist klar, dass
sie im jungen Erwachsenenalter
sterben wird. Diagnose: Neuronale
Ceroid Lipofuszinose (NCL). Jetzt
wendet sich Gerlinde Riehn an die
Offentlichkeit, um auf diese selte-
ne Erbkrankheit aufmerksam zu
machen.

Tanjas Zimmer ist rosafarben gestri-
chen. Sie liegt in ihrem Bett, ihr
Kopf ist zur Seite geneigt. Die brau-
nen Augen kreisen umbher, sie zit-
tert. In ihren Hiinden liegt Schnuffi,
ein Stoffbédr, Sie ist blind, kann nicht
mehr gehen und muss gefittert wer
den. lhr Gehim schrumpfi zusam-
men. Gerlinde Riehn betreut ihre
Tochter 24 Stunden am Tag.

..Jch habe schon im Kleinkindalter
gemerkt, dass mit Tanjas Augen et-
was nicht stimmt”, sapt ihre Mutter.
Doch Augenirzte haben die zuneh-
mende Erblindung - erstes Anzei-
chen von NCL - lange nicht er-
kanni. Als Tanja 1995 in die Schule
kommt, hat sie die Grenze ihrer
Leistungsfihighkeit bereits fiir immer
iberschritten. ,Im Kindergarten
konnte meine Tochter schon ein
bisschen lesen, schreiben und rech-
nen”, so Gerlinde Riehn. Doch
kaum war das Midchen eingeschult,
begannen die Konzentrationsstiirun-
gen. Tanja konnte nicht lernen.
1997 dann die Diagnose NCL.,

Der erste epileptische Anfall traf
Tanja 2000, weitere folgten. Sowohl
die motorischen als auch die fein-
motorischen Fihigkeiten nahmen
ah, genauso das Denk- und Sprach-
vermbgen. Seit 2008 liegt Tanja in
ihrem Bett. ,Sie ist jetzt wieder wie
ein Baby, lebt in ihrer eigenen
Welt”, sagt die Mutter,

Was in ein paar Jahren sein wird,
dariiber denkt Gerlinde Riehn heute
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Gerlinde Riehn pflegt ihre todkranke 22-jdhrige Tochter Tanja.

noch nicht nach. Die nichste Ent-
scheidung wird anstehen, wenn
Tanjas Schluckreflex aussetzt. Sie
muss sich dann fir oder gegen eine
Magensonde entschlicBen. Fir le-
bensverlingernde MaRnahmen oder
den Tod ihrer Tochter.

Dass Tanja liberhaupt 22 Jahre alt
geworden ist, schreibt Gerlinde
Riehn der sich stetig entwickelnden
Medizin zu; ,Mir haben dic Arzie
damals gesagt, dass meine Tochter
nicht einmal 20 wird.“ Dank neuer
Medikamente sei die Lebenserwar-
tung auf 25 pestiegen. Spezialisten
arbeiteten zur Zeit daran, die
Krankheit noch weiter aufzuhalten,
miglicherweise zu stoppen. Aber
die Pharmaindustrie hat laut Riehn

keine Interesse daran, fiir so wenig
Erkrankte Medikamenie zu entwi-
ckeln. ,Ich gehe an die Offentlich-
keit, damii die Menschen der NCL-
Stiftung zur Erforschung der Krank-
heit Geld spenden”, so die Mutter.
Gerlinde Riehn steht den ganzen
Tag fiir ihr Kind bereit. 2008 hat sie
ihren Job aufgegeben, damit sie Tan-
ja pflegen konnte. Maximal zehn
Minuten gesteht sie sich zu, aus der
Wohnung zu gehen — um den Miill
rausgubringen oder mal bei der
Nachbarin vorbeizuschauen. Richti-
ge Freunde hat sie nicht mehr, Von
ihrem Mann hat sie sich getrenni,
denn sonst, meint sie, kdnne sie ih
rer Tochter nicht richtig gerecht
werden. ,Wenn der Tag X einmal
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kommen sgllte, dann werde ich mir
vielleicht meinen Traum  erfiillen
und nach Paris und Rom fahren®,
sagt Riehn mit leiser Stimme, als
waollte sie nicht, dass Tanja das hort.

| FAKTEN |

Meuronale Ceroid Lipofuszinose (NCL)
ist eine unheilbare Hirnabbau-Erkran-
kung, die zum Tod fihrt. Die Krankheit
bricht meist zwischen Sauglings- und
Schulkindalter aus. Laut Spezialisten
der Uniklinik Hamburg ist von 30 000
Sduglingen einer betroffen, Ursache
der Krankheit ist ein defektes Gen bei-
der. Elternteile. Mehr Informationen
Ober die Stiftung: www.ncl-stiftung.de.
Und dber Tanja: www tanjar-wob.de,



