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selbsthilfe

Leben mit drei Buchstaben: HSP

von Rudolf Kleinsorge

ine wahre Odyssee durch

Wartezimmer! Oft sind es
Jahre! Dann die niederschmet-
ternde Diagnose: HSP - Here-
ditare Spastische Spinalparalyse
- eine sehr seltene, genetisch
bedingte Erkrankung. HSP ist
ein heimtiickisches Gebrechen,
das den Betroffenen im Lauf der
Jahre die Beine lahmt und die
Benutzung eines Rollstuhls nétig
machen kann. In Deutschland
leben etwa 3.000 Menschen mit
HSP. Und sie sind aktiv!

Drei Generationen mit HSP

JUnser Leben ist trotz der Er-
krankung erflllt und wunder-
bar", sagt Andrea Kergl. In ihrer
Familie sind drei Generationen
von HSP betroffen. Auch ihr Va-
ter und ihre Tochter gehéren
dazu und gestalten ihr Leben
positiv und erwartungsvoll. Ro-
mina, das jetzt 9-jahrige Mad-
chen, geht zur Schule. Trotz
ihres Handicaps ist sie auch
im Sportunterricht aktiv. ,Jede
sportliche Bewegung ist gut"
sagt ihre Mutter dazu. Seltene

Flir Anne Friese-Hendriks und ihren Sohn Noah gehért FuBball dazu.
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Erkrankungen koénnen haufig
isolieren und zur Vereinsamung
fihren. ,Nicht mit mir®, meint
Philipp Scheibl, Frau Kergls Va-
ter. ,,Ich bin in meinem Ort be-
kannt wie ein bunter Hund. Ich
engagiere mich, mache Musik
und bin in zahlreichen Vereinen
aktiv."

Der Mensch steht im Mittel-
punkt

Fir Lothar Riehl sind Treppen-
stufen ein Hindernis. ,Meine
Beine lassen sich nicht mehr or-




www.zse-tuebingen.de

dentlich beugen. Sie sind durch
die krankhafte Spastik gestort,
jede Stufe ist eine Aufgabe®, be-
schreibt er eine der vielen Her-
ausforderungen, die das Leben
mit HSP an ihn stellt. Dennoch,
Lothar Riehl steht fest im Leben.
Er ist in einem groBen Versiche-
rungsunternehmen beschaftigt
und ist dort der gewahlte
Schwerbehindertenvertreter. Er
kennt die Herausforderungen,
mit denen sich Menschen mit
einem gesundheitlichen Handi-
cap auseinandersetzen. In sei-
ner Freizeit unterstitzt er ganz
gezielt Betroffene, die an HSP
erkrankt sind. ,Der Mensch und
nicht die Krankheit steht im Mit-
telpunkt®, so sein Leitspruch,
der Uber seinem Engagement
steht.

FuBball auch mit Handicap

Mit HSP FuBball spielen; mit
Rollstuhl im Tor! ,Ja, auch das
lasst sich machen, weil wir es
wollen!™ Anne Friese-Hend-
riks und ihr Sohn Noah haben
auch HSP. ,Wir lassen es nicht
zu, dass die Krankheit uns be-
herrscht. Wir leben mit ihr und
wir leben nicht gegen sie.™ FuB3-
ball gehért fir den jungen BVB-
Fan und seine Mutter dazu. Frau
Friese-Hendriks geht auch gern
ins Kino. Sie mag den aktuellen
Kinohit ,Ziemlich beste Freun-
de", der den unverkrampften
Umgang mit Behinderten und
ihren Handicaps auBergewdhn-
lich amisant thematisiert. Fir
sie ist es wichtig, dass sich
Menschen mit der seltenen HSP
selbst engagieren. Sie ist eine

der Initiatorinnen des Forums
»Ge(h)n mit HSP" (www.gehn-
mit-hsp.de), wo sie Betroffenen
Hilfe anbietet.

HSP-Erkrankte engagieren sich,
sie wollen nicht ausgegrenzt
werden. Sie sind auch in der
Erforschung ihrer Krankheit ak-
tiv und unterstiitzen das Zent-
rum flr seltene Erkrankungen
in Tabingen, das sich mit HSP
befasst.

Jede Spende ist eine Hilfe.
(Forderverein ZSE Tlbingen e.V. -
Voba Tubingen eG

BLZ: 64190110

Konto: 30604001

Zweck: HSP-Forschung)

© privat

Rudolf Kleinsorge

war beruflich als Bauingenieur aktiv. Durch seine Erkrankung musste er seinen Beruf auf-
geben und engagiert sich seit dieser Zeit sehr intensiv flir Verbesserungen im Leben von
HSP-Betroffenen und fiir die Fortschritte in der Erforschung von HSP. Er gehért zu den
Grindern des Forums www.gehn-mit-hsp.
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Es beginnt mit einem Ziehen in den

Beinen

ie Tom Wahlig Stiftung

sorgt dafir, dass die Erfor-
schung der Hereditaren Spasti-
schen Spinalparalyse in Bewe-
gung bleibt

Henry Wahlig war noch ein Kind,
als bei ihm die Diagnose Heredi-
tdre Spastische Spinalparalyse
(HSP) gestellt wurde. Das war
in den 1990er Jahren. Fiur die
behandelnden Arzte in Miins-
ter war damit der Fall zunachst
abgeschlossen, denn Therapie-
ansatze und Behandlungswege
gab es damals noch nicht. Nur
der Verlauf der Krankheit war
klar: Bei HSP handelt es sich
um eine vererbliche neurolo-
gische Erkrankung, die durch
eine fortschreitende Degenera-
tion der zentralen Nervenbahn
im Rlickenmark ausgeldst wird.
Weil der Transport durch die
Nervenleitung nicht mehr funk-
tioniert, kénnen die Beine im-
mer weniger gesteuert werden.
Uber kurz oder lang landen die
Betroffenen im Rollstuhl. Auch
Symptome wie Hautverande-
rungen, Seh- und Gedachtnis-
stérungen sowie Krampfanfal-
le kommen vor. HSP tritt sehr
selten auf, ca. 3.000 Menschen
leiden deutschlandweit daran -
viele, ohne es zu wissen, denn
Fehldiagnosen sind an der Ta-
gesordnung.

»Ich wollte mich mit der Situ-
ation damals nicht so einfach
abfinden®, erzahlt der Minste-
raner Dr. Tom Wahlig, Henrys
Vater. Er grindete daraufhin
1998 eine erste Stiftung, die es
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sich zum Ziel gesetzt hat, die
HSP-Forschung in Bewegung
zu bringen. Keine leichte Auf-
gabe, denn aufgrund des selte-
nen Auftretens der Erkrankung
ist dieser Forschungszweig flr
Pharmafirmen nicht lukrativ und
damit uninteressant.

Dank der Stiftung arbeiten mitt-
lerweile weltweit Wissenschaft-
ler an der Erforschung von HSP.
Alle drei Jahre vergibt die Tom
Wahlig Stiftung (TWS) ein Sti-
pendium und ladt einmal jahrlich
HSP-Forscher zu einem Sympo-
sium ein. Dort kdnnen sie sich
Uber neueste Entwicklungen
und Therapiemdéglichkeiten aus-
tauschen. Hierdurch hat sich ein
intensives Netzwerk entwickelt,
das ,entscheidend flir den Fort-
gang der Forschung" ist, wie Dr.
Wahlig sagt. War vor Stiftungs-
griindung noch keines der Gene
bekannt, das die HSP auslost,
sind mittlerweile Uber 30 ver-
schiedene so genannte Gen-
Loci erforscht. ,Unser groBes
Ziel einer Heilung liegt sicher-
lich noch in einiger Ferne, aber
wir nahern uns stetig Schritt fur
Schritt.™ Auch bei der Behand-
lung der Betroffenen hat sich
bereits viel getan. So gibt es
symptomale Therapien in Form
von Medikamenten und Physio-
therapie, die das Fortschreiten
der Krankheit zumindest etwas
hinauszdégern kénnen.

Dr. Wahlig ist mittlerweile im
Ruhestand, doch von Freizeit
kann bei ihm keine Rede sein.
Staéndig ist er unterwegs, be-
sucht Kongresse, Forschergrup-

pen und potentielle Geldgeber.
Eine wichtige Stlitze ist dabei
sein Sohn Henry. Auch, wenn
die HSP bei dem 31-Jahrigen
mittlerweile zu groBen Bewe-
gungsbeeintrachtigungen ge-
fuhrt hat, scheut er keine Miihe,
sich fir die Stiftung und For-
schung einzusetzen. Eine wert-
volle Hilfe dabei ist sein groBer
Optimismus und seine positive
Lebenseinstellung: ,Meine tol-
le Familie starkt mir den RU-
cken und im Grunde hatte ich
doch Glick, dass bei mir so frih
schon klar war, was mit meinem
Koérper nicht stimmt. Da bin ich
vielen Betroffenen einen deutli-
chen Schritt voraus.™

Eine der Hauptaufgaben der
Stiftung ist die Unterstitzung
der Betroffenen: Habe ich viel-
leicht HSP? Wer kann mir hel-
fen? Was kann ich tun? Im
Laufe der Jahre haben die Stif-
tungsmitglieder jedes denkbare
Schicksal kennen gelernt. Im-
mer wieder rufen Betroffene an,
schildern ihre Erfahrungen und
fragen um Rat. ,Das ist flr uns
nicht immer ganz einfach, denn
jedes einzelne Schicksal ist
schlimm, die Schilderungen sind
hdufig dramatisch.® Oftmals
muss Dr. Tom Wahlig schlucken,
wenn er erfahrt, was Betroffene
bereits durchgemacht haben.
Jahrelange Arzt-Odysseen, fal-
sche Diagnosen und damit ein-
hergehend teils véllig unsinnige
Behandlungen sind beinahe die
Regel, denn aufgrund der Sel-
tenheit der Erkrankung wissen
viele Mediziner mit den Symp-



tomen wenig anzufangen. Dabei
ist es fur die Betroffenen schon
von unschatzbarem Wert, wenn
sie endlich definitiv wissen, was
mit ihnen los ist und warum ihre
Beine plétzlich nicht mehr auf
sie horen.

Aus diesem Grund hat die Tom
Wahlig Stiftung in Deutschland
und Osterreich an 22 Kliniken
HSP-Sprechstunden eingerich-
tet. Dort erhalten Erkrankte
eine bestmogliche Diagnose
und Beratung. Auch die Zusam-
menarbeit mit der deutschen
HSP-Selbsthilfegruppe ist eng.
Denn neben der medizinischen
Behandlung ist flr Erkrankte

auch der Austausch mit anderen
Menschen wichtig, die Ahnliches
durchmachen.

~ES ist uns wichtig, dass die
Krankheit bekannter wird, so-
wohl bei Medizinern als auch in
der Gesellschaft®, benennt Dr.
Wahlig ein weiteres Ziel seiner
Stiftung. Dabei helfen der Stif-
tung die SchrittMacher, promi-
nente Persodnlichkeiten, die ihre
Bekanntheit flr die Stiftung
nutzen. Zu ihnen gehdéren unter
anderem die Bestseller-Autorin
Gaby Hauptmann, der Sanger
Roland Kaiser und das FuBball-
Idol Uwe Seeler. Sie alle versu-
chen auf ihre Weise, die Stiftung
und HSP mehr in das Bewusst-
sein der Menschen zu tragen.

Um dieses Ziel zu erreichen,
helfen auch Aktionen wie Le-
sungen, Benefiz-FuBballspiele
oder Informationsveranstaltun-

gen. So hat die Stiftung zuletzt
anlasslich des Tages der Selte-
nen Erkrankungen am 29. Feb-
ruar 2012 in Minster Betroffene
und Mediziner an einen Tisch
geholt und sie medienwirksam
Uber HSP berichten lassen. Nur
so ist es der Stiftung mdglich,
potentielle Spender zu finden,
da diese zu Recht wissen wol-
len, warum und woflr sie ihr
Geld geben.

Bei der Tom Wahlig Stiftung
sind diese Spenden gut ange-
legt, denn jeder Cent kommt
der Forschung zu Gute. Samtli-
che Kosten der Verwaltung tragt
die Grinderfamilie.

Weitere Infos unter
www.hsp-info.de

“YYarmuth

selbststandiges Verladen des
Rollstuhls mit zuverlassiger
EDAG-Technik

drei Sitzplatze + Rollstuhl

crashgeschltzte Positionierung
des Rollstuhls

die Mobil-Macher

Warmuth Mobile GmbH - Adolph-Herbst-StraBe 8 - 07950 Zeulenroda-Triebes
Telefon (036622) 801-0 - Telefax (036622) 801-29
E-Mail info@warmuth-mobile.de - Internet www.warmuth-mobile.de
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